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Introduction

Le sujet du « maintien en emploi » - et notamment le maintien en emploi dans le cas de la survenue
d’un cancer — progresse a I'agenda des politiques publiques et sort du cadre étroit des colloques.
Les prises de parole des (grandes) entreprises confirment qu’elles ne le considerent plus comme un
sujet marginal réservé a des experts.

Sur le terrain, la progression est plus nuancée, les difficultés nombreuses, intriquées parfois dans
des problemes pernicieux et interdépendants. « En ce gui concerne la gestion des problemes de santé, jai
surtout appris qu'on ne sait jamais | C'est difficile d’avoir des idées avant d'avoir ét¢ confronté anx situations. »
(Directrice administrative, membre comité de direction).

Mais sur le terrain, Pexpérience s’accumule aussi, au fil des situations que vivent les personnes
confrontées, soit dans leur vie soit dans celle de leurs collégues, au défi que représente I'articulation

du travail avec la maladie grave.

Parce que le cancer du sein affecte une femme sur neuf ou dix selon les sources, parce que I'arrét
moyen est tres long (9 a 12 mois en France), parce que pres d’un tiers des femmes expriment 'envie
ou le besoin de travailler pendant leur traitement et que seule la moiti¢ d’entre elles y parviendront,
la double expérience des femmes ayant (eu) un cancer du sein et celle des personnes de leur milieu
professionnel sur la facon dont les choses se sont passées autour de leur travail pendant et/ou
apres arrét constitue un matériau irremplagable pour contribuer aux progres encore a faire.

En particulier sur des dimensions souvent mésestimées quand elles ne sont pas méme carrément
ignorées : organisation du travail, les outils de gestion de activité, les pratiques de management
de la performance... En effet, le maintien et le retour en emploi ne sauraient se résoudre seulement
avec de la bienveillance, de 'empathie, une connaissance vulgarisée de la pathologie de la personne
pour orienter les comportements de 'entourage professionnel.

Les expériences qui constituent la matiere premicre de cette étude ouvrent des voies concrétes pour
progresser sur les déterminants organisationnels et gestionnaires du maintien en emploi. Enrichies
de nombreuses expériences analogues (toutes choses inégales par ailleurs s’entend), I’étude
rassemble et met en perspective les savoirs d’expérience sur les fagons d’articuler travail, santé et
performance accumulés par les salarié.e.s, managers, ¢lu.e.s, dirigeant.e.s, services de santé au travail
de six Entreprises de Taille Intermédiaire. Des savoirs d’expérience qui, on le verra, nous invitent

a renforcer notre attention a de nouveaux cadres de référence, ou la santé ne signifie pas 'absence

de maladie, ou le travail ne se résume pas au rapport salarial et la santé au travail a la prévention

des risques ; mais, ou le travail peut étre un facteur de rétablissement, contribuer au « travail de
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guérison » que tout malade entreprend et ou le travail-thérapie devient un enjeu clé des possibilités

réelles de progresser sur le maintien en emploi.

Toutes les expériences sont apprenantes et ouvrent des perspectives pour faire changer les

« choses » (la loi, les pratiques de management, les outils de gestion, ...), qu’elles évoquent :

- des situations claires, maitrisées (méme si certaines peuvent étre orthogonales du point de
vue du droit...)

« Elle a formunlé une demande claire : rester en contact. "'V ous ponvez me donner du boulot" - sous-entendu j'en
veuxc ! On a mis une V'PN. C'était totalement illégal, mais ¢a été décidé an niveau du groupe. |...] Je lui ai donné
a faire une étude sur les stocks. Elle adore ca. C'est des trucs qu’on peut faire gu’an calme. Elle livrait les résultats
trés vite. Ca voulait dire : "je ne vais pas bien, mais je vous montre que je vais bien et que je peux: rebosser”. » (récit
dirigeant)
« Je voulais continuer a travailler, jen ai fait beanconp, pent-étre plus que ce qu’il anrait falln... Ca aide aux soins
¢t ¢a aide d avancer. Ca fait partie de la thérapie, et mon cancérologue était pour. Mais j'ai quand méme réorganisé
une partie de mon travail. » (verbatim salariée cadre supérienre)
« Je suis élne CHSCT depuis 6 ans... Et j'ai été réélue récemment lors de [élection dn CSE. C'était un pen
particulier, parce que je me suis présentée alors que j'étais en arrét. |'avais participé a certaines actions lices a la
réorganisation du site, et je ne voulais pas perdre pied. C'est un choix. Ca n’a permis de garder des liens, d’étre
présente. En tant qu'élue, ¢a m'a aidé lorsqu’il a fallu gérer mon propre retour a l'emploi. |'ai rencontré le médecin
dn travail deux fois avant mon retour. |'ai aussi vu avec la direction du site quel poste je pouvais reprendre et a
quelles conditions. » (récit, employée, élue)
« Lci, les gens sont polyvalents et on joue plus sur lintéressement collectif. On ne peut pas attendre de gens polyvalents
les mémes rendements que dans les grandes structures. On a_formé des magasiniers d faire de la saisie de commande,
ils sont capables de préter main forte en cas d’absence on de maladie d'un salarié. C'est une approche globale. Ca se
régule bien. Mox, je suis en bout de chaine, je valide les plannings que les responsables réajustent an fur-et-a-mesure »

(récit directrice de production)

- des questions sur ce qui résiste
« Le fonctionnement de cette entreprise est un peu particulier avec le service de santé an travail externe : on me
demande d’étre en interface directe avec les managers. Ce n'est pas toujours évident, parce que les managers ne
respectent pas toujours les restrictions médicales. .. Au service RH, on me dit que mon interlocuteur n’est pas la RH

mais la production. » (récit médecin du travail)
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« 87 la personne ne nous dit pas ce qu’elle veut, juste les restrictions ou les besoins en temps thérapeutiques, alors on
n'est pas a l'aise. Et s5i la personne n’a pas de restrictions et qu'on la met a son poste et qu’elle vous dit qu’elle ne
peut pas, on fait quoi ? Soit on est arrangeant et on peut vraiment souvent ['étre, soit on est dans autre chose, on a
des papiers médicanx, on s’y conforme. » (récit manager de proximité)

« En tant qu'infirmiéres, on est sur le fil dn rasoir avec le secret professionnel, dautant plus qu'on est
hiérarchiguement rattaché an médecin du travail (interentreprises) et an service RH. 1/ faut y aller masqué. Si on ne
le dit pas et qu’il y a un pépin... |...] On respecte le secret professionnel tout en signalant les dysfonctionnements
d’organisation ». (verbatim infirmicre)

« L’organisation tient parce que certains donnent plus que d'antres, ¢'est une organisation de compensation
permanente, mais ce sont des compromis qui ne penvent pas tenir dans la durée » (verbatin manager d’une unité de
production)

« Dés que j’ai pu, a la fin du traitement, méme si tout n’était pas « vraiment » fini, je suis revenue. | 'ai pu adapter
mes horaires en fonction de mes séances de kiné et chez le psy. Les RH ont été a [éconte, tout a été pris en compte.
Mon poste a été aménagé, on m’a donné une chaise et une souris, il y a un ergonome qui est venu nous voir. Mais je
n'ai quand méme pas pu reprendre tout ce que je faisais avant... Avant, je travaillais sur tous les services qui
excistent sur le site : relations commerciales, préparation de commandes et expéditions. Aujourd hui, je ne suis plus
que sur le versant marketing et relations commerciales, alors que la préparation, ¢’était mon premier métier. La on
est au téléphone, derriere un burean... Je compte faire une demande pour retourner an service de préparation de
commandes dés que ma derniére opération sera passée. Ca me manque, ¢'est ma formation de base. De temps en
temps, ]y vais, pour qu'elles sachent que je suis encore la ! Pour les expéditions, je ferai la demande, mais plus tard.
Je veuxc y aller petit a petit et ne pas mettre la barre trop haute. Mais j'ai vraiment envie de retronver de la

polyvalence ». (verbatim, employée)

- des idées sur ce qu’il conviendrait de faire, d’essayer

« Plutit que d'avoir un livret de bonnes pratiques, il faut qu'on détermine ensemble des régles claires. Par exemple :
est-ce que la personne peut garder son ordinatenr quand elle est en arrét ¢ Est-ce qu'on maintient ses primes
d'intéressement malgré son absence 2 Est-ce qu'on prend contact avec elle pendant son arrét, et de quelle maniére ?
La réponse a toutes ces questions nous aiderait a clarifier notre position et a éviter de nous planter. 1/ faut que ces
regles soient simples et lisibles. Ca ne veut pas dire qu’il fant respecter a la lettre ce que dit le droit du travail, sinon
on risque d'étre coincé dans des dispositifs trop figés. Mais il faut, en connaissant le droit du travail, délimiter les
gones de risque et choisir la onr on veut aller. » (récit direction fonctionnelle)

« La logigue d’essai-erreur, je me l'applique, j'ai ma technique : je m'arrange pour que les infirmieres appellent pour
faire une visite de pré-reprise, je fais des préconisations sur la fiche de pré-reprise et je fais ensuite la visite de reprise

dans les 10 jours. Ca me permet de voir si ce que j'ai mis en place est intéressant et de réajuster. Les infirmicres de
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site sont indispensables @ mon travail, mais les relations institutionnelles sont compliquées » (verbatim médecin du

travail)

L’étude s’organise en trois parties qui peuvent étre travaillées indépendamment les unes des autres
méme si bien str elles forment un tout. La premiere partie décrit des verrous qui entravent les
progrés visés par les politiques publiques et attendus par la société et les entreprises. La seconde
met en perspective un ensemble de «récits d’expérience » composés a partir de la centaine
d’entretiens réalisés sur le terrain, en immersion dans les entreprises ayant contribué a I'étude. La
troisiéme et derniere partie analyse ces terrains, les fait résonner/ raisonner avec des éléments
théoriques clés pour terminer sur un jeu de dix propositions d’expérimentations destinées a
« déverrouiller » les possibilités concretes de progres pour articuler travail, performance et santé et

développer des modeles soutenables de « travail thérapie ».
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lére partie

Contexte, enjeux, verrous : le cadre de travail du projet « travail et
cancer du sein dans les ETI »

Le projet «travail et cancer du sein dans les ETI » s’inscrit dans un contexte tres
dynamique, a la croisée de nombreux enjeux dont les évolutions, quoiqu’indépendantes,
tendent a renforcer les attentes sociétales sur la capacité des entreprises a trouver des

solutions pour articuler travail et maladie grave.

1. De quels enjeux s’agit-il ?

1.1 Le premier enjeu tient dans un chiffre : le cancer du sein touche une femme sur dix,

dont la moitié en age de travailler

C’est le cancer qui touche le plus la population active et il est féminin. Dans la plupart des
entreprises, des salariées, des équipes, des managers, des élus du personnel et des professionnels
de la santé au travail ont eu au moins une expérience de la survenue de la maladie, de I'absence et

du retour. Que sait-on de ces réalités ?

Des statistiques issues d’études scientifiques récentes’ témoignent de difficultés persistantes dans
le champ de I'emploi et du travail aprés 'annonce d’'un cancer du sein alors que les progres

thérapeutiques permettent désormais d’atteindre un taux de survie a 5 ans de 85%" :

- L’arrét moyen pour un cancer du sein se situe entre 10 et 12 mois’
. 6 . . .

- un tiers seulement des femmes® qui veulent travailler pendant leurs traitements vy
parviendra

- 71% des entreprises affirment avoir des difficultés a gérer le retour a 'emploi’.

- dans 50% des cas, lorsqu’une femme revient apres son arrét maladie, il y a un aménagement
de son poste de travail, essentiellement via une réduction de ses horaires de travail.

- seules 8% des femmes bénéficient d’un contact entre leur médecin de soin et la médecine

du travail.

3 En annexe 1, quelques extraits de données et une sélection de références bibliographiques d’études et de
recherches sur cancer et maintien en emploi.

4 Institut National du cancer, 2016

5> Etude Calista

¢ Ibid.

7 Institut universitaire du cancer de Toulouse & Association « La vie apres », enquéte 2017

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 14



44% des femmes concernées par un cancer du sein estiment que leur maladie a un impact
important sur leur carricre.

61% des femmes se sentent fatigables et une difficulté centrale dans leur travail consiste a
retrouver ou réinventer des voies pour étre performantes

Les dispositifs et statuts existants (dont la RTH) ne sont pas toujours connus, comptis,

sollicités.

La déclinaison de ce premier enjeu dans le projet « travail et cancer du sein dans les ETT » invite

a compléter ces données quantitatives en s’intéressant qualitativement a ce qui se joue au plus

des situations de travail dans les entreprises, pour décrire et comprendre finement les

expériences des salariées concernées par un cancer, de leur équipe, de leur manager.

Parrét moyen pour un cancer du sein se situe entre 10 et 12 mois®
. o . . .
un tiers seulement des femmes  qui veulent travailler pendant leurs traitements y
parviendra
71% des entreprises affirment avoir des difficultés a gérer le retour a 'emploi'.
dans 50% des cas, lorsqu’une femme revient apres son arrét maladie, il y a un aménagement

de son poste de travail, essentiellement via une réduction de ses horaires de travail.

seules 8% des femmes bénéficient d’un contact entre leur médecin de soin et la médecine
du travail.

44% des femmes concernées par un cancer du sein estiment que leur maladie a un impact
important sur leur carricre.

61% des femmes se sentent fatigables et une difficulté centrale dans leur travail consiste a
retrouver ou réinventer des voies pour étre performantes

Les dispositifs et statuts existants (dont la RTH) ne sont pas toujours connus, comptis,

sollicités.

La déclinaison de ce premier enjeu dans le projet « travail et cancer du sein dans les ETI » invite a

compléter ces données quantitatives en s’intéressant qualitativement a ce qui se joue au plus

prét des situations de travail dans les entreprises, pour décrire et comprendre finement les

expériences des salariées concernées par un cancer, de leur équipe, de leur manager.

8 Etude Calista

2 Ibid.

10 Institut universitaire du cancer de Toulouse & Association « La vie apres », enquéte 2017
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1.2 Un second enjeu structurant pour le projet « travail et cancer du sein dans les ETT » : «la

responsabilité sociale des entreprises pour de vrai ».

En effet, les ETI entretiennent avec la responsabilité sociale un rapport exigeant, ou la
responsabilité se joue davantage a hauteur d’hommes et de femmes que dans des politiques ou des
accords formels, coincidant avec les indicateurs standard issus du reporting obligatoire.
L’adaptation a toutes les contraintes formelles de reporting est non seulement couteuse pour les
ETI mais aussi de peu de valeur ajoutée, une situation frustrante dans ces entreprises ou méme
quand les chiffres se taisent, de multiples initiatives existent. Ces initiatives qui explorent le coté
positif de la performance sociale engendrent parfois des innovations responsables a travers des
bricolages organisationnels et humains malheureusement souvent contenus en « zone
grise », insuffisamment sécurisées sur le plan juridique, sans toujours de garantie d’équité dans
Porganisation, ou pas assez solides pour concourir a une reproductibilité et donc une véritable

performance durable, créatrice de valeur.

Le projet « travail et cancer du sein dans les ETI » a ét¢ conceptualisé en 2017/ 2018 avec la mobilisation progressive d’entreprises de taille
intermédiaire, de partenaires scientifiques ciblés et de partenaires institutionnels et financiers intéressés pour sontenir ce dispositif et contribuer
directement a ses espaces de capitalisation et de pilotage, dans la logique de Uinnovation ouverte qui structure l'ensemble de la démarche.

L'écosysteme qui a permis le lancement du projet est le suivant :
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Ainsi, le second enjeu du projet consiste a investir la RSE des ETI en se dégageant de ses
dérives formalistes pour donner a voir et a comprendre les pratiques responsables mises en

ceuvre, notamment autour de P’idée « d’entreprise, territoire de santé" ».

1.3 Une troisieme série d’enjeux porte sur les politiques publiques, qui s’attachent a améliorer

les dispositions réglementaires et les obligations en faveur du maintien en emploi et de la

prévention de la désinsertion professionnelle.

Le Plan Santé au Travail (PST) 2016 — 2020 préconise d’élaborer des solutions permettant de

maintenir en activité les personnes concernées par des maladies* telles que le cancer et les maladies
chroniques évolutives, proposant pour cela une approche originale « fondée sur I'action concréte a
partir de situations de travail réelles ».

Amplifiant la portée de ce changement de cadre, la « simplification de la réglementation » est 'une
des voies ouvertes par le PST pour fluidifier des parcours professionnels de plus en plus longs et

au cours desquels la survenue d’une maladie ne constitue plus une exception.

Le plan cancer 2014 -2019 fait quant a lui de la prévention de la désinsertion professionnelle un

objectif essentiel, indiquant que « toute personne doit étre acteur de son parcours professionnel ».
L’é¢tude VICAN 5 confirme en effet que 5 ans apres un diagnostic de cancer 20% des 18 — 54 ans

ont perdu leur emploi.

L’Inspection Générale des Affaires Sociales décrit dans son rapport de 2017 intitulé « la prévention
de la désinsertion professionnelle des salariés malades ou handicapés » différents dispositifs mis en
ceuvre par ’Assurance maladie pour faciliter le retour a 'emploi ou le maintien dans 'emploi,
comme le temps partiel thérapeutique, les centres de rééducation professionnelle (CRP), le contrat

de rééducation professionnelle en entreprise (CRPE) ou encore I'indemnité temporaire d’inaptitude

(I'TT).

L’offre de services de PAGEFIPH a elle-méme évolué récemment, avec le dispositif d’« emploi
accompagné » dont l'objectif est de proposer un suivi dans le temps des personnes atteintes de
maladies ou de troubles évolutifs. En effet, de plus en plus de personnes sont concernées par des
maladies chroniques au cours de leur vie professionnelle, modifiant ainsi le profil des Bénéficiaires

de 'Obligation d’Emploi des Travailleurs Handicapés (BOETH). Des évolutions qui engagent un

1 pour reprendre une formule mobilisée par Malakoff Médéric Humanis pour élargir les enjeux de santé
au travail, de la prévention a la promotion de la santé.
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changement profond par rapport au socle compensation/réparation qui a jusqu’alors prévalu pour

penser les politiques de santé au travail et par extension, le maintien en emploi.

La prévention de I'absentéisme, en lien avec la réforme des IJ]JSS, alimente également les enjeux du

maintien en emploi, avec de premiéres mesures dés 2018 pour faciliter, en cas d’arrét longue durée

(ALD) I'acces au temps partiel thérapeutique.

Sur cette troisiéme série d’enjeux, le projet contribue a alimenter la réflexion des décideurs
en « cas d’usage » qui permettent de mieux cerner la fagon dont les personnes sur le terrain,
salariées concernées par un cancer et leur entourage professionnel mais aussi les services
de santé au travail, peuvent s’emparer ou non des dispositions pensées pour soutenir le

maintien en emploi et la prévention de la désinsertion.

2. Trois verrous persistants malgré le contexte trés dynamique

Avec de tels enjeux, le contexte est trés dynamique écrivions-nous plus haut : de multiples initiatives
autour de la survenue d’un cancer du sein'® se développent, facilitées par la montée en puissance

des réseaux sociaux qui répondent au besoin de partager 'expérience de la maladie avec des pairs.

Certaines initiatives pénetrent le monde de entreprise ; marginales encore, généralement réservées
au monde des tres grandes entreprises, elles bénéficient d’un large écho médiatique, sensible aux
efforts qu’elles promeuvent pour sensibiliser les dirigeants et former 'encadrement au cancer, a la
maladie et aux arguments qu’elles développent pour valoriser 'expérience intime de la maladie dans

des entreprises qui souhaitent promouvoir des cultures plus humaines et bienveillantes.

12 Annexe 2 : répertoire des initiatives
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Encadré

Les soutiens de Malakoff Médéric sur les projets relatifs au cancer

(Pr Tourette Turgis)

Projet de création d'une chaire
élargie & toutes les patho a risque de
récidive ou chronigues

Création d'un DU.

Cance ok
Déploiement auprés des clients par
|'action sociale, Formation des
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ateliers chez les clients auprés des 5
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« PREVOYANCE CANCER »

en cours de refonte

pour passer d'une offre BtoCa
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Kpital + Pack de soins de

Virginie Villard est « patient expert »,
support
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sotio-eco et psychologlques dun \ CANCER géolocalisation sur site MM
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Suivi du patient a domicile

2 applications: « Nouvéal » et
« e feedback »

Terrain experimental : Henri
Mondaor

urale
(CURIE)
100 PATIENTES

Impact de OFTICOACH sur le délai de
reprise. Tester la pérennité et la Qualité
de vie (SF36)

MM signataire de 2 chartes:

Des initiatives nombreuses, engagées mais qui peinent a infléchir réellement les pratiques des
entreprises — les statistiques présentées plus haut le traduisent - pour répondre aux situations
toujours singulieres que la survenue d’un cancer du sein générent, pour la salariée concernée, ses

collegues, son manager... et son travail.

Le projet « Travail et cancer du sein dans les ETI » fait ’hypotheése que cette réalité

contrastée et ces progres lents a venir tiennent pour partie dans trois verrous.

2.1 Premier verrou : la santé au travail n’est pas I'absence de maladie et le travail, sous

certaines conditions, est constructeur de santé.

Ne serait-ce que parce que, profondément ancré dans nos valeurs, le travail time avec la santé" : la
moitié des personnes qui veulent travailler pendant leur maladie disent le faire par envie

personnelle, pour poursuivre leur vie « normale »'.

13 Waser, AM (coord), 2011, Rapport de recherche « Travailler avec un cancer », Centre d’Etude de
I’Emploi.

14 Etude de mars 2018 du centre Léon Bérard a Lyon, qui précise aussi que 15% des personnes
poursuivent leur activité professionnelle par contrainte financiere et 7% de peur de perdre leur emploi.
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Pourtant, les représentations politiques et sociales représentent encore essentiellement le travail
comme un ensemble de risques auxquels la personne fragilisée par la maladie serait passivement
exposée. Adapter le maintien en emploi a ces situations nécessiterait logiquement de partir des

risques du travail et des restrictions d’aptitude ou des « pertes » dues a la maladie.

Comment passer de ces représentations tres répandues a une vision plus ouverte aux enjeux du
maintien au travail, ou les ressources de I'activité viendraient alimenter les stratégies des personnes
pour concilier leur désir de travailler et d’étre performantes et les incertitudes et les variations que

fait peser la maladie sur leurs capacités productives ?

Des travaux de recherche'” ont mis en évidence que si les « étiologies profanes » interrogent trés
souvent le travail et sa part de responsabilité dans la survenue du cancer, cela n’est pas incompatible
avec le fait que le travail soit aussi vu comme une activité nécessaire, désirée, pour contribuer au
« travail de guérison ». Et que le « travail thérapie », grace a la socialisation en lien avec la relation
d’emploi mais aussi a travers engagement dans I'activité productive, est un élément clé pour de
nombreuses personnes, les études épidémiologiques démontrant par ailleurs que le maintien en

emploi est un facteur de santé et d’augmentation de 'espérance de vie en bonne santé.'

2.2 Deuxieme verrou : salarié.e, malade et maitre d’ouvrage de sa vie ?
Dans nos sociétés développées, I'autonomie de la personne constitue une des finalités des
politiques publiques, des droits sociaux et de nombreux dispositifs ou il s’agit de développer les
capacités d’agir des personnes pour elles-mémes, dans leur environnement.
L’appel a « étre responsable de soi, acteur de sa vie » est devenu une norme, méme dans entreprise
S, . . ., . L
qui sait qu'autonomie et responsabilité de ses salarié¢s, y compris dans les postes dits d’exécution,

est un gage essentiel de performance.

Dans le champ de la santé aussi, 'impulsion donnée par « ’éducation thérapeutique du patient »
ouvre une nouvelle voie, ou le médecin ne détient plus seul 'expertise et 'autorité de la décision

mais la partage avec le ou la patiente, qualifié.e alors de « patient expert ».

1> Tarantini Clément, Gallardo Lucille, Peretti Watel Patrick, « Travailler aprés un cancer du sein, contraintes et
perspectives », PUF Sociologie 2014/2 vol 5 pages 139 4 155

16 Haute Autorité de Santé « santé et maintien en emplot, prévention de la désinsertion professionnelle des travaillenrs »
recommandation pour la pratique clinique, argumentaire scientifique, février 2019
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Et dans Pentreprise ? quand maladie grave et travail cohabitent, peut-on compter sur 'expertise de
son travail du ou de la salariée concernée par une maladie ? est-ce seulement envisageable dans le

cadre de la relation de subordination et de la responsabilité de 'employeur ? Quelles pratiques

managériales, quels outils de gestion favoriseraient les situations ou le ou la salariée malade peut
réellement étre « maitre d’ouvrage de sa vie ». Et le numérique'” ? peut-on imaginer des appuis de
ce coté ? Et qu’est-ce que cela changerait aussi pour les professionnels de la santé au travail ? Que

peut-on déverrouiller sur tous ces points ?

2.3 Troisiéme verrou : dans le monde du travail, le traitement de la maladie est juridique
« 11 définit la suspension du lien au travail et qualifie en incapacité, invalidité ou inaptitude les
(im)possibilités des travailleurs ».
La possibilité de travailler pendant ou apres la maladie quand la santé n’est pas encore retrouvée
mais que le « travail fait partie de la thérapie » renvoie a de nouveaux cadres de référence pour

définir ce qui est juste.

Comment envisager un cadre qui sécurise les personnes et les entreprises dans toutes les situations
de retour ou de maintien au travail ? Peut-il s’inscrire dans un régime formel de ce qui est juste,

avec les régles du droit comme seules armes ? ou doit-il s’étendre a un régime fondé sur la confiance

et 'engagement réciproque des parties a coopérer ? Quelles regles envisager pour compléter le lien
contractuel de dispositions adaptées aux spécificités des situations ou maladie et travail coexistent,

quelles regles informelles retenir, quelles conventions d’usage diffuser ?

17 Bobillier-Chaumon Marc-Eric, « entretien », Sociologies Pratiques, 2017 /1 (« I/ me semble intéressant d'aborder
la maniére dont les outils technologiques penvent étre appréhendés, non seulement comme une finalité, donc comme un objet
permettant de réaliser une activité, mais aussi comme un moyen qui permet de réfléchir a l'activité elle-méme »)

18 Célérié, S., 2008, « Cancer et activités professionnelles des malades : les enseignements de trente ans de
littérature internationale sut le theme », Sociologie de la santé, n° 28.
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3. Synthése de la lecture du contexte et des enjeux

Ces trois verrous et les questions auxquelles ils renvoient composent les objectifs du projet
« travail et cancer du sein dans les ETI » et invitent a explorer les situations en environnement
réel dans les entreprises pour se confronter a ceux qui, du fait de I'irruption de la maladie dans leur
vie ou celle de leur collégue, ont été amenés a redéfinir ce qu’est la santé et ce que le fait de pouvoir

travailler fait a la santé.

Travail et cancerdu sein danslesET
Problématique générale qui croise 3 verrous

Dans I'entreprise, le

La personne est le
maitre d'ouvrage* de
sa propre vie ; elle doit associé a un statut qui
développer expertise, ouvre des droits. Les
réflexivité et capacité Le travail, sous certaines dispositions juridiques

de décision pour conditions est favorisant le maintien
conduire sa vie, au gré constructeur de santé** en emploi ne
des opportunités et des et la maladie ne se s'intéressent pas au

aléas. résume pas & une travail...confiné en
déficience, vécue angle mort***.

passivement par les

salarié.e.s. Stratégies de
contournement,
recherche de
performance, qui sait
ce qu'ils déploient 2

fraitement de la
maladie est juridique,

Changer les régles
dujeu : lois,
reconnaissance
handicap,
référentiel RSE,

Expérimenter
une approche

«salarié.e
expert.e »

Ouvrir « la boite
noire du travail »
et équiper les
individus ef les

* Frangois Ascher, Examen Clinique, journal d'un hypermoderne, 2007, Edition de I'Aube collectifs

** Anne-Marie Waser et dlii. Travailler avec un Cancer, rapport du CEE, 2011

*** Dominique Lhulier et alii, Que font 10 millions de malades 2 2016, Editions Eres o

Le projet est donc I’occasion de questionner, grace a ’expérience singuli¢re des personnes
confrontées a la maladie, la « boite noire du travail » qui, en temps ordinaire, reste le plus

souvent opaque aux yeux mémes de celui ou celle qui travaille.

Au fil du projet, ce questionnement doit nous éclairer sur la fagon dont salarié(e)s et
entreprises peuvent progresser pour faire face aux cas extrémes de la variabilité du travail,
quelle qu’en soit la cause. Cette gestion de la variabilité interroge en miroir la flexibilité de
'organisation et plus globalement les marges de manceuvre qu’elle offre aux collectifs et aux salariés
pour structurer leur activité.

La démarche" constitue donc une occasion d’analyser tout autant les organisations du travail que

19 Pour ne pas alourdir le texte, la méthodologie de travail est proposée en annexe 3 ; « travail et cancer du
sein dans les ETT ; les apports d’une méthodologie issue du référentiel des living lab »
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les outils de gestion et les modes de management qu’ils sous-tendent.

Des récits stylisés pour découvrir et comprendre

les expériences des salarié.e.s et de leur manager

La phase d’immersion dans six ETI a permis de rencontrer prés d’une centaine de personnes,
concernées directement ou indirectement par un cancer du sein ou une maladie grave, dont la
survenue a développé une expérience tres singuliére mais dont la portée est universelle ; cette
expérience, c’est 'apprentissage des réponses possibles pour concilier maladie grave et

engagement dans le travail « comme thérapie ».

Ces réponses sont de plusieurs ordres et se situent dans les stratégies individuelles pour concilier
santé et travail, dans la mobilisation managériale pour rendre ces ajustements quotidiens
optimaux, en jouant sur le cadre réglementaire, sur I'organisation du travail, sur des usages

détournés ou innovants des outils de gestion ordinaires. ..

Pourquoi le choix de « récits stylisés » ? pour partager des « cas » tout en conservant le caractere
vivant des récits de Pexpérience du travail avec ou apres une maladie grave quand la typologie
tend a fixer les choses et a les rendre statiques, ce qu’elles ne sont surtout pas dans ces situations
évolutives et complexes ou santé et travail se répondent.
Les récits stylisés' permettent de
- conserver le caractere dynamique, transitoire de ce qui est vécu
- préserver 'anonymat (aucun récit ne correspond a une seule personne et toutes les
personnes rencontrées ont contribué a nourrir chacun des récits, méme si des
coincidences ou ressemblances peuvent sembler apparaitre).
- simplifier le réel foisonnant en passant des cas de personnes a des catégories
d’expériences, suffisamment ouvertes et perméables pour éviter le piege de la typologie

et suffisamment identifiables pour amorcer une lecture de montée en généralité.
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2éme partie

Le maintien au travail pendant ou apres la maladie grave ; que
nous enseignent les expériences de celles et ceux qui ’ont vécu ?

Les récits qui sont partagés ici abordent résolument les questions liées a Pactivité de
travail, les régulations nombreuses et évolutives qu’elle réclame ; ils interrogent les
dispositifs réglementaires ou managériaux qui rendent plus ou moins possibles les
aménagements a apporter pour répondre aux attentes multiples du « travail thérapie »,
notamment parce que celui-ci n’a de sens que si la personne se sent performante dans son
activité. Ils ouvrent sur des voies d’innovation quand des solutions mises en ceuvre dans
telle ou telle situation de retour ou de maintien apparait trés prometteuse pour d’autres

situations.

Nous avons organisé dans trois styles de récits la grande variété des situations et des
expériences que nous avons pu découvrir et analyser :

- les mondes bricolés du maintien au travail

- les armes du formalisme du droit et de la santé pour le maintien au travail

- le maintien empéché
Pour chacune de ces grandes catégories, cinqg, six ou sept récits stylisés permettent de
découvrir les expériences vécues et de réfléchir aux voies possibles pour améliorer le

maintien au travail et en emploi.

1. Les mondes bricolés du maintien au travail

Voici des récits qui restituent des entretiens ou c’est 'activation de tous les leviers possibles pour

favoriser le retour et/ou le maintien au travail qui domine. Le désir — ou le besoin — de travailler,
quelles que solent les raisons qui le motive est le point de départ des stratégies d’action. La maladie,
le cadre juridique sont des données de contexte avec lesquelles les protagonistes bricolent pour
arriver a leurs fins : travailler.

Tous les bricolages semblent exister, des plus robustes et défendus pour les effets bénéfiques qu’ils

produisent du point de vue des protagonistes, aux bricolages les plus fragiles.

Tableau de synthése des récits « bricolés »
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Médical &
juridique

RH

Organisation du travail

Management

Cadre expat’ puis
membre CoDir
(Cancer du sein)

Cancer diagnostiqué en
France alors que la
salariée est en poste a
étranger, d’ou un
imbroglio juridique avec
la mutuelle qui conduit
Pentreprise a prendre en
chatge de nombreux
frais au moment de
'annonce de la maladie.

1/ cancer qui a modifié
Porganisation de travail vers
plus de délégation et de
subsidiarité pour la salariée —
poste de direction

2/ opportunité d’un projet
organisationnel révisant le
fonctionnement collectif pour
amplifier les pratiques de
délégation au niveau de
Pentreprise.

Etat de santé connu et
assumé / accepté par le
managel’nent

Assistante
d’équipe
(Cancer du sein)

Approche statutaire :
Utilisation de PALD
mais refus d’utilisation
de la RQTH

Refus de recourir au
dispositif d’insertion des
personnes handicapées
mis en place par les RH

Réorganisation de Iactivité et
changement de style
professionnel lié au cancer

Ingénieure

(Cancer du sein)

Mise en place d’un
temps partiel « arrangé »
pendant le temps des
traitements

Salariée élue au CHSCT
qui tient a poursuivre
Pexercice de ses
responsabilités pendant
la maladie

Réorganisation de lactivité
consécutive a la mise en place
du temps pattiel thérapeutique

Responsable de
production
(Cancer du sein)

Mise en place d’un
temps partiel « arrangé »
pendant le temps des
traitements

Sollicitation des RH a
I'occasion des
inaptitudes, point RH
organisé par les
managers

Mise en place d’outils pour
gérer la polyvalence : matrice de
polyvalence

Complexité, en tant que
manager, de gérer les
arréts dans un contexte
de flux tendu

Absence de fonction RH

Décision collégiale du

Directrice dans Pentreprise qui o o comité de Direction
. . . s Principe de subsidiarité et de i .
Administrative et s’accompagne par un PSP . pour réguler les aléas
. ] . ) « délégation inversée » !
Financiére arbitrage collectif des internes et externes de
sujets RH Pactivité
1.1 Maintien bricolé dans le cadre d’un poste de direction (cancer du sein)

Je suis guérie maintenant mais quand cette histoire est arrivée, je travaillais en Chine, ou j’étais
partie avec mes deux enfants. C’¢tait une période d’expansion pour I'entreprise. La semaine de mon
diagnostic, j’étais revenue en France pour une réunion importante durant laquelle j’ai eu une
opportunité professionnelle intéressante : on m’a proposé de faire partie de la direction. Bien
entendu, j’ai accepté !

J’ai parlé tout de suite de mon cancer car il était hors de question que je reste en Chine : je savais
que le protocole allait étre long. Ma hiérarchie a été vraiment trés compréhensive et j’ai pu, grace a

leur aide et leur écoute, revenir en France en catastrophe, me faire opérer, et enchainer.
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Heureusement, car ma mutuelle n’a pas voulu prendre en charge mon rapatriement - et celui de ma

famille : j’étais expatriée, j’avais consulté en France, mon cas n’était pas prévu. Alors c’est mon
. . , s . . , L

entreprise qui a payé tous les frais. I’entreprise et tous mes collegues m’ont bien aidée dans cette

période.

A la suite de mes premiers soins, on m’a laissée libre d’organiser mon mi-temps thérapeutique
comme je le souhaitais, sans que cela n’ait de conséquences sur mon salaire. J’ai été en mi-temps
quasiment sur toute la période de maladie, soit environ 3 ans. Je voulais continuer a travailler, j’ai
poursuivi mon activité tout du long, méme si parfois j’étais fatiguée. Ca m’a permis de rester au
courant et de ne pas perdre le lien. C’était vraiment important pour moi. J’ai eu 5 opérations, avec
a peu pres une semaine d’arrét a chaque fois. Entre ces opérations, je m’organisais comme je
voulais, comme je pouvais, en fonction de ma fatigue ou de mes rendez-vous. Au début, j’envoyais
des mails pour prévenir de mon organisation et de mes horaires, mais trés vite, j’ai arrété.
L’entreprise et le service RH me faisaient confiance. Dans les faits, la sécurité sociale a pris en
charge 50% de mon salaire, alors que j’ai bossé plus de 50% de mon temps... C’est moi qui gérais
comme je voulais. 8’ fallait changer quelque chose au niveau des dispositifs de prise en charge, ¢a
serait autour de cette question. Je trouve que ce n’est pas forcément adapté a toutes les situations. ..

En tout cas, pour moi, ¢a ne ’était pas.

Je voulais continuer a travailler, j’en ai fait beaucoup, peut-étre plus que ce qu’il aurait fallu... Ca
aide aux soins et ¢a aide a avancer. Ca fait partie de la thérapie, et mon cancérologue était pour.
Mais j’ai quand méme réorganisé une partie de mon travail. Par exemple, j’ai embauché une
personne comme maillon intermédiaire dans la partie commerciale, pour me décharger d’une part
du travail. Et puis, j’ai aussi da laisser trainer une partie des dossiers, qu’on a repris plus tard. Je
discutais beaucoup avec mon supérieur, on s’arrangeait ensemble. Comme je n’étais pas toujours
la, j’ai été obligée de donner plus d’autonomie a mes équipes, et de faire confiance. J’ai da déléguer,
ce que je ne faisais pas forcément avant. Maintenant, je peux dire que c’est bien mieux pour moi et
pour mes collaborateurs. Depuis mon cancet, je ne travaille plus chez moi alors qu’avant je faisais
des heures de dingue. J’ai revu ma facon de voir le travail, et aussi mes priorités. La maladie, ¢a fait
réfléchir.

Et puis organisation de entreprise a changé quasiment en méme temps que ma maladie. Petit a
petit, on a changé nos modes de management, on est passé en mode agile. Ca change une

entreprise | On a fait se rencontrer deux mondes, ¢a aurait peut-étre été différent si je n’avais pas
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¢été autant sensibilisée. .. Parce que j’ai beaucoup lu pendant mon arrét et mon cancer a changé ma
facon de voir les choses. D’une certaine maniere, je sais que mon cancer a accéléré cette

réorganisation, méme si je ne peux pas vraiment évaluer 'impact que ¢a a eu.

1.2 Maintien bricolé dans le cadre d’un poste d’assistante d’équipe (cancer du sein)

Ma difficulté, c’était de savoir comment ¢a allait se passer par rapport au travail, sachant que je n’ai
3 g >
jamais voulu étre arrétée. Mon premier probleme, ¢a a été de connaitre les dispositifs existants :
qu’est-ce qui existe dans le droit du travail ou dans la convention collective par rapport a mon
cancer ? Je me suis renseignée sur Internet pour savoir s’il était possible de réaliser des examens
sur le temps de travail. C’était possible parce que je suis en ALD (Affectation de Longue Durée).
. . . o . . C
Javais besoin de me raccrocher a la vie, d’avoir un environnement social... Pour moi, c’était une
maladie invisible que je devais subir sans avoir a me poser des questions. LL.a maladie, je ne la ressens
pas. Sur le plan pratique, sur le plan physique, je ne sens pas le cancer, je suis débordante d’énergie.
Si on pouvait retirer le mot cancer, ce serait bien. Je n’ai pas eu de métastases, j’ai eu un « cancer
de vieux »... C’est difficile d’étre malade, mais c’est difficile de faire en plus des tas de démarches

pour continuer la vie normale.

Dans un premier temps, je suis allée voir ma manager. Je lui ai expliqué. Je lui ai dit que j’allais avoir
une batterie d’examens sur plusieurs semaines. Heureusement, j’ai pu m’arranger. Pendant le
traitement, j’avais des horaires flexibles, et je me suis organisée avec la clinique a coté de chez moi
pour faire les séances de radiothérapie le soir. J’ai fait le choix de la clinique : sur des choses aussi
importantes qui touchent a la féminité, j’ai choisi de prendre le mieux. Mais c’est sir que
financierement, c’est un probleme : on est remboursé au tarif sécurité sociale, mais a chaque séance
avec un spécialiste il faut ajouter 50€ d’honoraire... Etici, on n’a pas une bonne mutuelle. J’ai juste

eu droit a de 'aide-ménagere, et uniquement le temps des traitements. ..

Pendant mon arrét maladie, j’ai travaillé de chez moi. C’était pendant les vacances et c’est passé
inapercu. J’aime savoir qu’on peut me rendre service — c’est du donnant - donnant. Ils voient que
je ne suis pas quelquun qui abuse de la situation. Quand je dois porter quelque-chose, je demande
aux jeunes, on a des petits arrangements, ¢a se fait en bonne intelligence. J’ai des chocolats dans
mon placard, je détourne le truc sans parler du fait que j’ai mal au bras. En ce qui concerne le mi-
temps, financierement, je perdais de I’argent. Je ne voulais pas me justifier et je ne voulais pas qu’on

me mette de cOté.
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A Toccasion d’une intervention organisée par 'entreprise pendant la semaine du handicap, je leur
ai dit « on ne peut pas connaitre la vie privée des gens ! ». J’ai réagi par rapport a la sensibilisation
faite sur la RQTH (Reconnaissance de Qualité de Travailleur Handicapé). Je n’ai pas envie de me
justifier, de partager que je suis un monstre. C’est le jugement qui compte, je ne veux pas étre jugée.

Je ne me sens pas concernée par les dispositifs sur le handicap mis en place dans I'entreprise.

Moi, je suis autonome, comme tout le monde dit. Le cancer, ¢a m’a permis d’aller a 'essentiel, de
faire de la gestion a temps contraint. J’ai appris a ne pas parler a tout le monde et a relativiser.
Quand je ne peux pas faire les choses, je me dis : « ce n’est pas grave, je le ferai demain », et je
donne de la visibilité aux gens. Je suis transparente, je leur dis « je le ferai dans 2 jours », j’explique
que je ne peux pas le faire tout de suite. Il faut communiquer et donner de la visibilité, ne pas passer
son temps sur des détails. Le cancer, ¢a m’a fait prendre plus de recul sur mon travail. Avant, je
faisais toujours une tiche pour quelqu’un. Maintenant, je me demande : « qu’est-ce qu’elle veut,
qu’est-ce qu’elle demande ? ». Je vais plus loin dans la démarche. Jusqu’a maintenant, je faisais pour
faire. Aujourd’hui, je demande comment étre plus efficace. Ca a créé un déclic. Je pose les sujets,
je vais voir au-dela.

Je m’investis parce qu’on m’a fait confiance. On m’a donné la possibilité¢ d’avancer différemment,
notamment ma manager. « Tu es pressé ? Pas moi ! ». Je leur dis direct, sans culpabiliser. Les
relations sont plus agréables, plus détendues. Sur certaines choses, je prends plus de temps, par

exemple sur la gestion des mails. Je ne me stresse plus.

Je me rends compte que j’ai continué a travailler plus qu’avant. J’avais besoin d’éviter de tourner
en rond. J’ai travaillé sans voir la fatigue. C’était une période de forte activité, je voulais me sentir
normale, vivante. On m’a traitée de « warrior », je n’aime pas ce terme. Je ne suis pas un exemple
et ne veux pas étre donnée comme exemple. J’ai vécu les choses comme je les ai vécues. Quand je
sais qu’il y a une personne qui est porteur de handicap, je m’occupe d’elle. J’ai envie d’aider ; on ne
peut pas surmonter tous les problemes seul, on n’a pas habitude. « Moi aussi j’ai connu situation
pénible, je te comprends » On a créé un petit groupe informel entre collegues qui ont eu des pépins
de santé, « on en rigole, nous on est les handicapés de la boite » !

Ma manager m’a demandé si elle pouvait parler de mon cancer au moment de la revue RH annuelle.
Avant, je ne me sentais pas d’en patler, le regard de I'autre peut étre dur, ¢a aurait nécessité de me

justifier. A cette réunion, ils ont fait ’éloge de 'année que j’ai passée. Ma manager leur a dit : « Et
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si vous saviez tout : elle a fait une super année et en plus elle a eu un cancer. » C’était aussi difficile

pour elle « d’expier le truc », elle avait besoin d’en parler.

1.3 Maintien bricolé dans le cadre d’un poste d’ingénieure, adjointe d’un service
fonctionnel (cancer du sein)

Jappartiens a un site d’une soixantaine de personnes, dont lactivité a été en baisse et qui se
restructure avec un site voisin, qu'on ferme. Je suis ingénieure, adjointe du service qualité. Ma
tumeur a été détectée fin 2017 au cours d'une mammographie de routine, que mon médecin
pratique des 40 ans. J’en ai 43. Apres la détection, il y a I’échographie de contrdle, la biopsie,
Iexamen des ganglions... le plus dur dans cette période, c’est le temps qui s’arréte, les examens,
Pincertitude... jai continué a travailler a temps complet, je ne voulais pas rester a la maison et j’ai
demandé a mon médecin de ne pas m’arréter, c’était 9 mois I'arrét prévu pour mon cas. J’ai travaillé
a temps complet y compris pendant la premiere chimio.

Ma supérieure est la directrice adjointe de I’établissement, elle m’a tout de suite proposée de faciliter
au maximum mon organisation, y compris d’ailleurs pour éviter les microbes en diminuant les
sources de contacts | On a beaucoup anticipé et des ma mammo en fait, quand j’ai eu les résultats
et que je savais comment ¢a allait se passer, les traitements, 'opération, re les traitements, on a pu
discuter avec ma responsable. 1 fallait décider de ce qu’on allait faire : me remplacer ou déléguer
mes responsabilités. C’est la deuxiéme solution qui a été privilégiée, pour une simple raison : on ne
pouvait pas prendre un remplacement pour des périodes qu’on était incapables de réellement
définir a 'avance. Alors on a listé les dossiers traités exclusivement par moi-méme, fixé des points
de rencontre réguliers pour que les gens soient autonomes sur les sujets que je déléguerais a chaque
fois que je serais en arrét, que les collegues puissent assurer, que je ne leur laisse pas une « patate
chaude ».

Le fait d’étre dans cette dynamique, ¢a permet de ne pas penser qu’a la maladie. Je suis soutenue
chez moi aussi, mon mari, mes enfants, c’est important pour ’équilibre de tous que je continue de
travailler. Si je travaille, c’est que ¢a va. Méme si on est épuisé parfois, continuer de travailler, c’est
ce qui contribue a la fatigue mais c’est ce qui fait tenir en méme temps en fait.

En plus, je suis ¢lue au CHSCT et on avait un projet de réorganisation auquel je voulais participer,
on avait pensé ce projet juste avant mon cancer et je voulais aller au bout: des personnes en
mutation allaient arriver dans I’établissement, on allait élargir les plages horaires pour tout le
personnel en récupérant une activité de production d’un établissement qui fermait...bref, je voulais

en étre.

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 29



Apres, pour ma deuxieme phase de chimio, j’avais un autre protocole et la j’ai di adapter mon
organisation, j’ai vu avec ma responsable et le médecin du travail. J’avais mes injections le mardi,
jaurais préféré le vendredi pour pouvoir me reposer le week-end, mais bon, moi, mes jours a
enjeux, c’est le lundi avec les réunions d’équipe et le vendredi avec les feedbacks de la semaine.
Donc en milieu de semaine ¢a pouvait coller. J’ai eu de la chance de ne pas avoir tous les effets
secondaires dont on patle. J’ai pu jongler, m’adapter et j’ai pas mal joué aussi avec les projets et les
missions en interne pour équilibrer ma charge, ce que je pouvais déléguer sans trop charger les
autres, ce que je pouvais partager aussi avec des collégues contents de pouvoir découvrir un pan
de mon activité et rendre service. En fait quand on commence a déléguer comme ¢a, a coopérer
pour pouvoir partager son travail, on ne reprend plus un dossier de la méme facon : on s’interroge

vraiment sur sa propre plus-value avant de le reprendre... ou pas.

11 faut dire que le cadre du temps partiel thérapeutique, c’est quand méme contraignant...On avait
fixé des jours (le lundi toute la journée, le jeudi la demi-journée, le vendredi toute la journée) mais
dans les faits, j’adaptais ma présence a ma forme. C’est important d’étre opérationnelle et « au top »
quand on vient travailler, précisément parce qu’on est malade. Apres, vraiment, ce qui compte, ce
n’est pas d’abord les heures méme si ¢a compte, c’est bien I'organisation du temps, les activités
qu’on peut garder, celles qu'on doit déléguer. Il faut commencer par cela en fait et seulement apres,
on voit comment ¢a peut coller dans la semaine et le temps partiel thérapeutique. Heureusement
qu’on avait anticipé tout ¢a pour mon cas car j’ai changé de formule de temps partiel au fil de mes
traitements, par exemple quand j’ai eu ma radiothérapie, c’était calé tous les matins. Si on n’avait

pas bien réfléchi a mon travail, ¢a aurait été n’importe quoi.

Et des que la radio a été finie, c’était début aout — j’avais eu un mois d’arrét en juillet a cause des
bralures, arrét qui avait été pendant mes congés, avec un mari et des enfants, vous ne pouvez pas
réellement choisir, j’ai dG passer mes congés en arrét — j’ai repris a temps complet, profitant du
calme relatif du mois d’aott pour me relancer. Dés mi-septembre j’étais a fond. J’aurais aimé viser
le poste de ma responsable qui est partic a la retraite en avril. Mais notre établissement a une
nouvelle directrice depuis peu et avec le contexte sur les mutations, mes traitements, tout le monde
a été un peu refroidi au final. J’ai quand méme envie d’évolution, de passer a autre chose, de
connaitre de nouveaux horizons. Je suis toujours en traitement de fond et je sais que mon pronostic
est moyennement bon. Ici, personne ne le sait. ]’ai envie d’étre utile. Pour autant, je ne re-postule
pas au CSE, il y a quelqu’un de trés performant au CE. Je reste en soutien si utile, sans mandat, la

directrice de I’établissement est d’accord avec cela.
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Pour tout cela, cette fagon de voir les choses, au final, mes mandats d’élue m’ont bien aidée : j’ai
appris 2 m’exprimer sur les conditions de travail, a parler d’organisation, de moyens. Je pense que
jai eu moins de difficultés que d’autres a exprimer mes besoins, a solliciter ma hiérarchie, la
médecine du travail. Mais les « aidants » dans I'entreprise, ce n’est pas évident. On leur demande
beaucoup, ils sont contents de pouvoir faire ce quon leur demande, mais quand ¢a vient trop
chambouler leur organisation a eux, ¢a a des limites. C’est pas évident.. Il faudrait pouvoir creuser
cette histoire de délégation ou pas, quand ¢a devient un fardeau. Moi, j’ai une collaboratrice qui
m’a ouvertement dit que c’était devenu compliqué pour elle. Elle a été honnéte, je 'en remercie.
Ma responsable qui avait pris certains de mes dossiers m’a dit aussi apres coup que cela avait été
un poids... Mais c’est un choix qu’elles ont porté, elles disent qu’elles ont gagné une meilleure

compréhension de ce que je fais.

Pour terminer, je voudrais dire qu’on peut mieux s’arranger avec ses contraintes de traitements, ses
enjeux au travail si les gens n’en savent pas trop, c’est compliqué mais ce n’est pas la peine que la
maladie recouvre tout... c’est ma responsable qui avait accepté d’annoncer ma maladie aux gens
puis j’ai fixé les regles du jeu : pas de compassion, pas de regards attristés. Quand on me disait « tu
es forte », je détestais, je ne voyais pas cela comme une force mais comme un besoin, je voulais me
projeter et que chaque chose reste a sa place. Pendant mon entretien annuel, ma responsable m’a
dit que j’étais un exemple. Mais moi, je I’ai fait pour moi, pas pour faire un exemple. Pour avoir du
recul sur tout cela, j’ai intégré une association « rose up », ¢a permet de relativiser méme si ce n’est
pas évident de se retrouver entre cancéreuses. Quoique I'autodérision des malades entre elles, qui

fait tant de bien aussi, ceux qui ne sont pas malades ne peuvent pas comprendre. C’est un monde...

1.4 Maintien bricolé du point de vue de la responsable d’une entité de production

Je travaille dans cette entreprise depuis 36 ans | Avant, joccupais un poste de cheffe de projet, et

. s . . o . o ) , o
C’est a cette période, il y a une dizaine d’années, que j’ai été touchée par un cancer. J’ai repris a
temps plein aprés mon opération, puis je suis repassée a mi-temps le temps des rayons, ¢a a duré
un mois. J’avais un poste administratif qui me permettait de bien m’organiser, et puis j’ai eu
beaucoup de soutien de ma hiérarchie et des collegues. Mon travail a été redistribué, et je n’ai jamais
eu impression de géner ou que ma maladie ait posé probleme. Si j’avais les rayons le matin, je

travaillais Papres-midi, et inversement. On s’arrangeait, j’étais directement sous la responsabilité,
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du directeur, ¢a simplifie aussi ; on a confiance, on n’a pas besoin de passer par des signatures et

tout.

Aujourd’hui, je suis passée manager sur un département de production... et je vois de l'autre coté
de la barricre. Je gere 4 services dans un département, des services qui n’ont pas la méme technicité,
qui ne demandent pas les mémes choses en compétences et qui n’ont pas les mémes contraintes
dans le travail. Dans nos équipes, on n’a pas des effectifs énormes : il y a entre dix et quinze
personnes par équipe, et dans la plus petite, ils ne sont que cing... Alors quand on a une personne
qui ne peut pas faire quelque chose, c’est a une autre de le faire. C’est compliqué, parce que certains
ne veulent pas changer de département de production, ni méme de service parfois. Ils disent ne
pas se reconnaitre dans Iactivité de I'autre département. C’est aussi compliqué car on jongle : il y a
les restrictions d’aptitudes qu’on doit prendre en compte, mais dans Peffectif, un ETP reste un

ETP.

On a quand-méme de la souplesse car tout le monde bouge, on a construit 'organisation comme
¢a pour répondre a nos marchés ; la souplesse, c’est du doigté, de la bonne connaissance de Iactivité
et de la visibilité sur le planning. C’est aussi des outils, nous on utilise une matrice de polyvalence,
on reporte tout dessus : les mi-temps thérapeutiques, les restrictions... et aussi les absences. Ca
simplifie la gestion, enfin si on peut dire, car cela met surtout en évidence les contraintes qu’on a
et c’est pas facile a gérer | Réussir a composer avec tout ¢a est compliqué, et on n’a pas toujours

d’harmonie 2 la fin.

Par exemple, pour les absences de courte durée, c’est frustrant et on doit réaménager parce que
tout est désorganisé, mais ¢a se fait, c’est un peu le quotidien. Par contre, quand la personne connait
la durée de son absence, on peut la remplacer. Mais quand elle revient avec des restrictions, c’est
encore beaucoup plus compliqué. Ce sont des gens qui sont des salariés de la société mais qui ne
sont plus des salariés lambda : il faut souvent tout réorganiser autour d’eux et réaménager leur

poste.

Et parfois, les collegues ne comprennent pas tous ces changements. Ils doivent prendre le relais et
compenser en faisant des heures supplémentaires ou en venant le samedi, et bien sur les équipes
ne sont pas toujours partantes. Surtout quand on doit essayer de ne pas mettre la personne en porte
a faux et qu’on n’a pas vraiment de justification a donner puisque ce qui lui arrive, sa maladie, ¢a

ne nous regarde pas.
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On essaye de faire au mieux avec les infos qu’on a, sans laisser la personne de coté.

Quand une personne revient et qu’elle ne peut plus reprendre son poste, on essaye de trouver une
solution. On sollicite les autres collegues, on va voir les RH. Parce que franchement, le licenciement
pour inaptitude, ce n’est pas dans les habitudes de la maison. Nous, on a une culture familiale, on
essaye de faire au mieux avec les moyens qu’on a. Mais parfois, on a un peu I'impression de se
refiler les personnes qui ne vont pas d’un service a l'autre et on se sent un peu piégés avec les
inaptitudes. On ne sait plus trop ou mettre les gens. Notre directeur de site, il demande aux
managers d’avoir un point RH a toutes nos réunions de pilotage, mais on est tiré par les questions
de production, on a beaucoup de commandes, il faut respecter les délais, on a de plus en plus de
procédures a suivre pour les marchés qu'on sert; on n’a pas toujours la téte pour gérer les
personnes malades. En fait, en tant que manager, sur les aspects RH, on est un peu démunis.

Moi, je sais que je suis beaucoup dans 'empathie, je vais patler avec les gens pour essayer de rentrer
dans le cceur du probléme et trouver une solution. Mais je ne sais pas toujours comment faire pour
ne pas me laisser emporter par cette empathie et rester centrée sur le travail de la personne. Ca
serait utile d’avoir un guide pour nous aider la-dedans, pour nous orienter ou nous donner des
pistes, qu’on reste bien sur ce qu’on peut proposer a la personne dans le cadre de ses compétences

et de sa santé.

1.5 Le maintien bricolé vu depuis le poste d’une directrice, membre du Comité de

Direction

Je suis Directrice Administrative et Financicre de la filiale depuis plus de 20 ans. Je gere beaucoup
de volets : finance, juridique, service généraux, informatique, et aussi le volet RH - on n’a pas de
RH en interne. Sur tous ces volets, les décisions se prennent de fagon collective. On a une réunion
mensuelle avec toute ’équipe de Direction, mais on doit étre réactif et répondre aux sollicitations
au jour le jour. Pour gagner en fluidité, on s’est créé¢ un WhatsApp incluant toute ’équipe de
Direction. On y traite tous les dossiers urgents. Ca peut aller d’'un probleme avec un fournisseur a
un salarié dont on vient d’apprendre un cancer. Ca crée un espace d’échange qui est hyper
important. La réactivité, ¢a ne veut pas dire la précipitation. Il faut qu’il y ait une discussion avant

de prendre position, et dans une petite entité comme la notre, ¢a se fait assez facilement.

En ce qui concerne la gestion des problemes de santé, j’ai surtout appris qu’on ne sait jamais | Cest
difficile d’avoir des idées avant d’avoir été confronté aux situations. Ca oblige a étre dans I’écoute,

sans avoir d’a priori ou de croyances, et ¢a oblige a en parler ensemble pour se faire une idée. On
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a eu le cas d’une personne qui a eu une cardiopathie et avec qui ¢a s’est mal passé. Tout le monde
a beaucoup investi pour faire en sorte qu’elle puisse revenir travailler, mais ¢a s’est soldé par un
échec... Dans ces cas-la, c’est impératif de sortir de 'affect pour prendre du recul. Dans une ETI
comme la notre, on est tous tres proches avec les salariés qu’on connait parfois depuis des dizaines
d’années. Quand les relations tournent mal, ¢a peut vraiment faire du dégat de tous les cotés. On

marche a la confiance, et quand elle est rompue, ¢a peut vite basculer a un sentiment de trahison.

D’ou I'importance de fixer un cadre, pour sortir de relations strictement informelles. Il faut qu’on
soit capables de s’adapter, mais en étant clair sur 'endroit ou on met le curseur. Il ne faut pas que
la personne ait 'impression qu’on fait les choses pour elle. C’est de ¢a dont je parle quand je patle
d’organisation, il faut éviter de trop étre dans l'interpersonnel. Par exemple, quand le salarié atteint
de cardiopathie était en arrét, j’ai proposé qu’on lui fasse une carte de veeux au nom de tous, et
qu’on I'invite au repas de Noél. Ce n’est pas I'un de ses collegues qui lui témoigne son affection,

c’est Pentreprise qui lui signale qu’il fait toujours partie de 'équipe, ce n’est pas pareil !

Plutot que d’avoir un livret de bonnes pratiques, il faut qu’on détermine ensemble des regles claires.
Par exemple : est-ce que la personne peut garder son ordinateur quand elle est en arrét ? Est-ce
qu’on maintient ses primes d’intéressement malgré son absence ? Est-ce qu’on prend contact avec
elle pendant son arrét, et de quelle manicre ? La réponse a toutes ces questions nous aiderait a
clarifier notre position et a éviter de nous planter. Il faut que ces reégles soient simples et lisibles.
(a ne veut pas dire qu’il faut respecter a la lettre ce que dit le droit du travail, sinon on risque d’étre
coincé dans des dispositifs trop figés. Mais il faut, en connaissant le droit du travail, délimiter les
zones de risque et choisir la ou on veut aller.

Et puis, il y a nos regles et nos envies a nous, mais le salarié, de quoi il a envie, lui ? Il faut formaliser
un espace d’échange, et avoir en téte que dans une maladie chronique, la réaction du salarié peut
évoluer dans le temps. Mo, je suis favorable a ce qu’il y ait un entretien systématique au retour du
salarié avec son manager, pour faciliter ’échange dans un cadre formel. On pourrait s’inspirer du
format de 'entretien professionnel, pour que la personne puisse plus largement s’exprimer sur son
parcours. C’est aussi une maniere de se reconnecter, de donner de I'info sur ce qui s’est passé dans
Pentreprise pendant que la personne était en arrét. Une entreprise, c’est un organisme vivant. Les
choses évoluent tout le temps, il faut quil y ait un espace pour rediscuter des trajectoires de
Pentreprise et de la personne. Est-ce qu’elle a envie de repartir sur un projet ? Est-ce qu’elle se sent

de reprendre, et a quelles conditions ? Il faut redonner de la solennité a ces échanges.
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Pour moi, il faut bien distinguer 3 niveaux : 1. Les relations professionnelles. 2 : Les relations
affinitaires. 3 : les relations intimes. Il faut toujours faire attention aux relations intimes, notamment
entre un salarié et un manager. Ici, on a tendance a vouvoyer nos collaborateurs. C’est un peu vieux
jeu, mais ¢a permet une mise a distance qui peut éviter certains dérapages... Toutes ces regles
s’inscrivent aussi dans une culture d’entreprise ou on marque un respect vis-a-vis du collaborateur.
Le probleme se pose de fagon beaucoup plus large que sur la simple maladie. Il faut étre attentif a
tout ce qu’on construit dans la vie quotidienne et au cours des années. Il y a un état d’esprit qui
s’'inscrit de facon permanente dans la relation. II faut étre clair sur la question des affinités en tant

que managet.

Certaines personnes peuvent ¢tre mieux dans des grosses structures moins familiales, avec des
primes au rendement. Ici, les gens sont polyvalents, et on joue plus sur l'intéressement collectif.
On ne peut pas attendre de gens polyvalents les mémes rendements que dans les grandes structures.
On a formé des magasiniers a faire de la saisie de commande, ils sont capables de préter main forte
en cas d’absence ou de maladie d’un salarié. C’est une approche globale. Les gens se connaissent
trés bien entre les services, et comprennent les contraintes opérationnelles de chacun. Quand il y a
un accroissement de commandes, on n’hésite pas a mobiliser les salariés sur les heures sup’. On
demande, on n’impose pas. Ils sont en général tres demandeurs ; quand ils voient que la bannette
de commande est pleine, ¢a les embéte. Ca se régule bien. Moi, je suis en bout de chaine, je valide

les plannings que les responsables réajustent au fur-et-a-mesure.

En équipe de direction, je crois qu’on partage un souci commun : comment faire en sorte que les
gens se fassent plaisir au travail ? Attention, je ne patle pas de bonheur au travail ! Il faut se
questionner sur le sens au travail en faisant attention a la ou on met le curseur - jusqu’ou on va
dans l'intime ? Qu’est-ce qu’on fait pour que les salariés participent au projet de Pentreprise ? 11
faut que ¢a ait un sens. Notre role n’est pas de faire plaisir au salarié¢ en tant que tel. Il faut se poser
la question du projet commun, et voir comment nourrir ce projet et impliquer les salariés dans ce

projet. C’est sur cette base-la que doivent s’exprimer les relations au travail.

2. Les armes du formalisme du droit et de 1a santé pour le maintien au
travail

Sans qu’il soit possible d’attribuer a tels ou tels déterminants organisationnels (secteur d’activité,

métier, culture de 'entreprise, etc.) le style de récit, les expériences de salariées (concernées par un
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cancer du sein ou de salarié.e.s concerné.e.s par une maladie grave) ou de managers dessinent un
autre cadre de référence, pas nécessairement moins favorable au maintien, mais reposant sur
d’autres facteurs, ou la maladie, ses effets, les pertes qu’elle occasionne sont mobilisés pour
organiser le maintien, lequel s’inscrit dans des arbitrages ou le rapport de force d’une judiciarisation

possible est explicitement posé.

On va retrouver 1a les expériences des salarié.e.s ou des managers qui posent comme point de
départ la maladie, ses éventuelles restrictions, la discipline qu’elle demande, la stratégie délibérée
pour travailler et gérer sa santé, I'environnement administratif disponible pour trouver les
meilleures solutions, etc. Dans nos entretiens, ces récits sont d’abord ceux des salarié.e.s
concerné.e.s par un cancer ou une maladie, mais ce peut aussi étre ceux de managers de proximité,
qui « objectivent » la situation qu’ils ont a gérer en mobilisant explicitement la maladie comme
donnée centrale. Ces récits sont fondés sur une représentation du « travail risque » mais n’excluent
pas toujours, méme si cela parait paradoxal, une vision du travail thérapie.

On va trouver également des récits ou les questions juridiques sont devenues centrales, tout au
long ou a un moment du parcours de la personne, dans la gestion du retour et/ou maintien en
emploi. Salarié.e.s concerné.e.s, managers et dirigeant.e.s, élu.e.s, professionnels de la SST nous
rapportent ces récits, qui, s’ils sont trés minoritaires dans le cadre de notre étude, touchent -
traumatisent - « tout le monde » quand ils adviennent dans I’entreprise (ce qui serait sans doute

moins aigu dans une tres grande entreprise).
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Tableau de synthése des récits « formalisme du droit et de Ia santé »

Médical &
juridique

RH

Organisation du
travail

Management

Ouvriére de
production
(cancer du sein)

Mise en place d’un mi-
temps thérapeutique +
passage en invalidité

Négociation des
conditions d’emploi
avec le service RH

Adaptation du poste a
Poccasion du retour (de la
production au controle) +
aménagement ergonomique

Responsable
marketing

(cancer)

Situation non dévoilée
a 'entreprise

Salarié suivi pour des cellules
cancéreuses (en attente de
diagnostic définitif)

Travail de santé pour
articuler vie personnelle et
professionnelle

Employée de
production
(cancer du sein)

Mise en place d’un
temps partiel
thérapeutique

Question de
I’évolution
professionnelle
pointée du doigt
Salariée réélue pendant
son arrét maladie

Réorganisation du poste au
retour via les savoirs
d’expérience acquis en tant
qu’élue et les ajustements
mutuels avec les collegues

Gestion collective
privilégiée a la gestion
individuelle

Responsable atelier
de production

Fonction RH attribuée
a la Directrice de site,
ce qui facilite une
approche transversale
des enjeux RH

Décision collégiale
permettant une approche
empirique du maintien dans
I'emploi

Principe de subsidiarité mis
en ceuvre qui renforce la
prise en compte des
problématiques de terrain

Dispositif d’entretien
de pré-reprise salarié /

Organisation du travail

Dispositif de prise de

prévention autour du
maintien dans I'emploi

santé individuels et
collectifs (approche
RPS)

« tout s’autodémerde ici »

Directrice Direction mis en tournée vers la performance | contact par les managers
celvre collective aupres des salariés en arrét
uv:
Elu.e.s mobilisés sur la Pyramide des dges (y
Mise en place d’une prise en charge des cgm fis che; legs ;n;na ers)
dynamique de problématiques de Organisation peu formalisée : P . S
Elue CHSCT . qui évolue, ce qui remet en

cause les mécanismes
d’autorégulation

Médecin du travail

Incitation aupreés des
salariés a obtenir la

RQTH

Manque de
coordination avec le
service RH pour
mettre en ceuvre une
politique active de
prévention

Médecin du travail en
direct avec le management
de proximité pour étudier
les possibilités de mise en
place des restrictions
médicales
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2.1 La médicalisation qui sécurise le maintien en emploi dans le cadre d’un poste de

production (cancer du sein)

Je suis arrivée dans I'entreprise en 1989. J’ai toujours travaillé en production, méme si jai changé
de service en fonction des besoins de l'entreprise. Aujourd’hui, je suis affectée au service

d’assemblage pour les pieces pour le marché de la téléphonie mobile. C’est un travail trés minutieux.

Mon cancer a été diagnostiqué en 2015, et j’ai été arrétée plus d’un an-et-demi. J’ai repris a mi-
temps en avril 2016. J’ai travaillé tous les matins du lundi au vendredi, sauf le mercredi matin. Dans
2 mois, je passe en invalidité le catégorie. Je suis en train de voir avec le service paye si je vais
pouvoir prendre mon mercredi en étant en invalidité. Il y a une demande en cours réalisée par le
service RH aupres de la prévoyance pour voir s’ils peuvent prendre en charge cette journée-la.
L’avantage de passer en invalidité, c’est de stabiliser ma situation. Je ne serai pas obligée de voir
mon médecin pour quil prolonge systématiquement mon mi-temps thérapeutique. Clest le
médecin de la sécurité sociale qui m’a conseillée de passer en invalidité. J’ai demandé aux RH ce
qu’ils en pensaient, ils m’ont dit qu’il fallait tout de suite accepter et dire oui.

Sur la gestion du mi-temps thérapeutique, je trouve que 50% c’est le temps qu’il me faut, cela me
convient bien. Sur la répartition du temps, j’ai vu ¢a avec mon responsable, le service RH et mon
médecin traitant. ]’ai demandé le matin et ¢ca n’a pas posé de problémes. C’est une collegue qui est
en mi-temps thérapeutique aussi qui fait les aprés-midis. La seule contrainte du mi-temps, c’est que
je ne fais plus de production, je ne peux pas laisser un ordre de fabrication qui n’est pas terminé.
(a me manque un peu mais ¢a va.

En ce qui concerne l'invalidité, j’espére que ¢a sera temporaire... Je ne veux pas rester jusqu’a ma
retraite en invalidité, je ne veux pas avoir travaillé toute ma vie pour me retrouver avec 500€ de
retraite. En mi-temps, je ne cotise qua 50%. Je veux retrouver un 80%, comme avant mon arrét.
J’avais pris mon mercredi quand ma fille est née. Je m’y suis habituée et j’aime avoir mon mercredi.
Je n’ai pas eu de perte de salaire en mi-temps thérapeutique, sauf sur les six premiers mois du fait
de I'ancienneté, et je ne devrais pas en avoir en invalidité.

J’ai voulu reprendre en février 2016, avant la fin de mon arrét maladie programmé en avril 2016.
C’était pour des questions financieres que je voulais reprendre. J’en ai parlé 2 mon médecin traitant
qui m’a renvoyée vers le médecin du travail pour statuer. Le médecin du travail m’a dit que je n’étais

pas préte. Avec du recul, il avait raison. Je ne regrette pas d’étre revenue qu’en avril 2016.

Pendant mon arrét, je suis restée en contact avec mes collegues. Quand ¢a fait trente ans qu’on se

connailt, on n’arréte pas les contacts du jour au lendemain. Apres mon premier rendez-vous a
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I’hopital, on m’a tout de suite dit que je serai arrétée pendant un an, la question ne s’est pas posée
pour moi. J’ai tout de suite alerté mon responsable. Ils ont pris une intérimaire pour me remplacer,
on fonctionne beaucoup avec 'intérim ici. C’était ¢a qui était un peu bizarre a la reprise : je me suis
retrouvée dans la méme unité de production, mais la moitié des tétes avait changé. J’ai été obligée
de me représenter et d’expliquer les choses, sans avoir vraiment envie d’en parler. Maintenant, j’ai

passé le cap. Mais dans 'ensemble, ¢a s’est bien passé, il y a eu de la bienveillance.

J’ai recommencé par des taches simples. I y a toujours I'angoisse de savoir comment on va y arriver,
de savoir si on va étre capable. Et puis il y a les a-cOtés a gérer : les bouffées de chaleur ou ce genre
de choses. J’ai réussi a m’arranger avec mon responsable pour avoir un ventilateur, ¢a ne lui a pas
posé de problemes. Et puis il y a des hauts et des bas... Si je suis trop fatiguée, je vois ¢a aussi avec
mon chef qui peut m’autoriser a partir un peu plus tot... Mais c’est du donnant-donnant, je peux

aussi rester un peu plus longtemps si on est en retard sur les commandes.

Avec ma reconnaissance du handicap, j’al aussi eu un siége ergonomique ; ¢a soulage les jambes,
parce que ¢a n’est pas aussi facile qu’avant avec ’hormonothérapie... Il y a aussi eu toute une
réorganisation : je suis affectée au controle des picces, avant qu’elles ne partent a la soudure. C’était
trop compliqué de garder de la production avec mes nouveaux horaires, et puis ¢a m’évite de trop
utiliser mon bras gauche. Je connais bien le métier, j’ai I'ceil pour voir ou ¢a peut dysfonctionner.
A chaque erreur, je renseigne un logiciel précisant le type d’erreur, la piece et la personne qui a
réalisé le montage. Je fais aussi attention a ne plus mettre les bacs en hauteur, les collegues
comprennent. Pour ne pas perdre contact avec elles, je reste souvent manger le midi. Apres, je

rentre chez moi pour faire une bonne sieste, j’ai besoin de récupérer.

2.2 La médicalisation ... avant la maladie, ou le dialogue silencieux pour se maintenir et

préparer (éventuellement) P’arrét ou la sortie (cancer)

Je suis I'un des plus anciens salariés de la société, depuis toujours dans le service marketing que j’ai
monté. Je suis maintenant responsable du service et j’ai 3 collaborateurs.

J’ai depuis deux ans et demi un suivi actif pour les cellules cancéreuses du pancréas. Je ne suis pas
tombé sur un médecin pro du bistouri donc pour le moment on attend. .. J’ai une épée de Damocles
a chaque visite, tous les 4 mois. Parallelement a ¢a, on m’a diagnostiqué il y a sept ans une
neuropathie. J’avais des fourmillements dans les jambes que personne n’arrivait a expliquer, mais
le diagnostic a fini par tomber. La aussi, je suis sous surveillance médicale mais je n’ai pas eu

d’opération.

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 39



J’essaye de continuer a vivre normalement, mais ce sont des événements qui ont altéré mon entrain,
javais esprit plus serein il y a quelques années. Quand j’ai appris ¢a, j’ai potassé des bouquins sur
I’hygiene de vie, et au milieu il y a la question du boulot. Je ne sais pas comment gérer ¢a et comment
lever le pied. Je ne me vois pas dire a mon directeur que j’ai du mal. Je ne suis pas a un stade ou j’ai
besoin d’aménagements. L’analyse que j’en ai faite, c’est que tant que je ne suis pas absent, je tiens
a rester discret, je ne me vois pas en patler plus que ca.

La question que je me pose en continu, c’est « est-ce que je vais continuer a faire mon travail
normalement ? ». Je suis a la recherche de I’équilibre, mais c’est jamais évident a trouver. Je suis
investi dans mon travail, mais je me demande toujours si ¢a ne me pénalise pas... Est-ce que ¢a

peut déclencher un stress qui fait que mon état ne va pas empirer ?

Avec du recul, ca me permet de freiner un peu la vie professionnelle, de prendre un peu plus de
temps pour faire du sport. Quand je suis en stress au boulot, je me force a aller courir a coté, mais
je m’épuise encore plus, ¢a peut vite devenir un cercle vicieux... Au début, je me suis vraiment
demandé si j’étais fait pour ce boulot. C’était une décision complexe de rester, mais j’ai la chance
d’étre dans un groupe qui s’inquicte de ces questions-la. Je ne suis pas inquiet coté entreprise, ils
feront ce qu’il faut si je suis arrété. Mon oncologue m’a dit que jaurai une période de transition
avant de m’arréter, je pourrai en parler a ce moment-la et gérer la passation des dossiers. Il y a des
personnes de mon équipe qui connaissent bien le boulot et qui pourraient faire I'intérim. Ces deux
problemes de santé me pourrissent la vie, mais mes collegues sont la. On est un groupe agé mais
toujours aussi dynamique. Il y a une remise en question perpétuelle, et on est toujours en train de
réfléchir aux outils a mettre en place pour mieux analyser les tendances du marché. On a connu
une énorme croissance. Ca crée des tensions, mais ¢a nous oblige aussi a préserver un haut niveau

d’exigence.

Je suis a’écoute de mon corps — parfois trop a I’écoute — pour I'instant je ne vois pas de corrélation
avec mon activité. Il y a une forte saisonnalité au printemps pour préparer les ventes de la rentrée,
mais je ne vois pas d’influence sur mes picotements. Au marketing, on est toujours en avance sur
les autres métiers comme la vente, ¢a oblige a se projeter et a réfléchir a ’avenir. Je me rends compte
que j’ai tendance a me jeter a fond dans le boulot, je vais la ou je vois du résultat concret. Sur la
gestion de mon état de santé, je n’ai pas d’emprise, c’est terrible... Mes amis me disent « commence

a penser a ta retraite », mais je n’y arrive pas. Le travail, ¢a crée du stress mais heureusement que
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j’ai ¢a. Quel trou noir ce serait si je n’avais pas ¢a... Je me dis : « au moins, une fois a la retraite, tu

auras une réponse. » Sans charge de travail, je verrai bien si je vais mieux ou pas.

2.3 La médicalisation pour sécuriser le maintien du point de vue d’une employée de
production (cancer du sein)

J’ai 57 ans et je travaille dans cette entreprise et cet établissement depuis 1983 | je dois dire que
cette entreprise m’a faite ! j’ai été élue au CE, représentante des salariés au CA, j’ai beaucoup appris,
ici C’est un peu comme ma famille.

En 2014, quand j’ai eu mon cancer, j’étais au commercial, ici c’est plus de ’administration des
ventes. J’avais été en production avant et aussi en logistique. La direction encourage la polyvalence,
C’est bien C’est vrai mais ¢a nous empéche quand méme d’atteindre de lexpertise qui nous
permettrait de prendre plus de responsabilités et d’avoir des promotions. Ici c’est le collectif qui
prime, on a des primes collectives tout ¢a mais pour la reconnaissance individuelle, c’est plus
compliqué. J’aurais aimé réintégrer la production, mais apres mon absence, et comme j’avais pas
été en production toutes les années avant, javais perdu mes qualifications alors ¢a n’a pas été
possible. D’autant que maintenant, aprés mon cancet, je suis revenue a temps partiel thérapeutique.

20 heures par semaine.

Avant d’¢tre malade, j’avais pris une année sabbatique pour voir autre chose, j’avais ouvert un
commerce mais ¢a n’a pas marché, les charges, tout ¢a. Je suis revenue, ¢a a été trés enrichissant
cette expérience mais ensuite crac, la maladie. J’étais a temps partiel quand j’ai appris que j’étais
malade, je I’ai été toute ma carricre presque. Ma premicre absence a été de six mois, avec 'opération
a la fin. Je suis revenue tout de suite quand j’ai pu. Pendant mon arrét, je n’ai jamais cessé de venir,
javais un engagement syndical et j’étais au Comité d’Etablissement, d’ailleurs j’ai été réélue pendant
mon absence maladie. Mais bon, j’avais des liens, j’étais présente.

Pour ma reprise, je suis allée voir le médecin du travail que je connaissais et je I’ai vu sur les premiers
mois trois fois en tout. A chaque fois, on appelait mon manager pour vérifier avec lui que c’était
ok pour les aménagements. Dans mon cas, c’était essentiellement horaire car je fais quatre-vingt-
dix kilometres par jour pour venir travailler, donc je travaillais un jour sur deux et pas une demi-
journée par jour. Mais je voulais assurer vraiment mon service, donc il fallait bien organiser mon
travail pour que je tienne. Aprés au quotidien, on s’arrange avec les collegues, par exemple pour

porter des caisses, pour les trucs en hauteurs, on s’entraide.
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Mais n’empéche, mon conseil moi, c’est qu’il faut bien penser a organiser son travail pour que cela
convienne avec la maladie. Je ne suis pas guérie, je suis toujours en traitement. Et je dois
régulierement rappeler que c’est pas par confort que je travaille 20 heures par semaine, c’est parce
que je suis en traitement.

Aujourd’hui, j’ai une RQTH et si je ne me plains de pas de mes douleurs, je travaille 2 mon meilleur
rythme, cette reconnaissance me rassure, ¢a objective ma situation ; c’est acté que j’en suis la. Mais
apres c’est pas évident, parce que quand je demande une promotion ou un changement de poste
(je voudrais postuler sur du marketing au téléphone), la ils se rappellent que vous étes malade !
Bon, en méme temps, c’est vrai que d’autres aussi ont le droit de tenter leur chance et ici ce n’est
pas clair, on aide quand méme les personnes en situation de handicap, on vous aide a reprendre
mais apres, il n’y a pas de passe-droit. C’est normal mais au fil du temps les managers, la hiérarchie,
ils oublient que vous en étes la a cause de la maladie.

11 faudrait pouvoir mieux anticiper tout cela. Par exemple, mettre quelque chose dans le réeglement
intérieur. Et aussi prévoir un entretien annuel vraiment adapté pour les managers...la, ils se
débrouillent avec la trame pour ne pas étre grossiers...

J’ai été accompagnée par la Ligue contre le Cancer, par une Coach qui m’a aidée a faire valoir mes
besoins, a oser parler de ma maladie, de ses effets sur ma fatigue, ma concentration. Mais je me dis
aussi qu’on devrait mieux patler de ce pourquoi on travaille, de ce qu'on voudrait vraiment et pas

seulement de ce qu'on ne peut plus faire...

2.4 La médicalisation pour structurer I'action du manager de proximité en faveur du

maintien

Je suis responsable d’un atelier de production, c’est une nouvelle responsabilité qu’on m’a donnée
il y a trois ans et qui me tient a cceur. Je gere une centaine de salariés. Mon principal enjeu, c’est la
cohésion d’équipe. Si le résultat n’est pas la, on en discute. Mais ce que je veux, c’est amener les
ressources a leur meilleur niveau. Ca veut dire accompagner les gens a leur meilleur niveau — pas
au meilleur niveau. Il doit y avoir de la confiance, de la bienveillance et le droit a 'erreur. Mais ¢a
ne marche que si ¢a suit en haut. Pour permettre de faire de I'essai-erreur, il faut que tout le monde
adopte ce principe. Par exemple, il n’y avait jamais eu de filles au conditionnement. J’en ai mis et
¢a tourne mieux, elles sont épanouies a ce poste-la. J’aurais aussi pu me tromper, mais c’était un

choix qui était assumé en équipe de Direction, ¢a permet de tenter des choses.

11 faut faire bouger les codes, étre capable de se dire qu’a un moment on essaye d’autres pistes. Il y

a plein de maniéres pour arriver au résultat. Ca marche mieux si on associe les gens et s’ils arrivent
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a se faire plaisir — on peut associer plaisir et résultat. Il n’y a pas de recettes miracles. Ca demande
juste beaucoup de dialogue, d’échanges, et aussi de prendre du temps avec les gens. St on met la
personne dans une situation qui lui convient, elle peut avancer et étre épanouie. Il faut essayer de
faire au mieux, mais pas nécessairement de toujours faire mieux. Je vais vous prendre un exemple :
quand je suis arrivé il y a 3 ans, on avait 50 défauts qualité par an, ce qui est considérable. On s’est
donnés comme objectif d’étre en-dessous de 10, ce qu’on a réussi a faire des 'année derniere.
J’aurais pu exiger un résultat encore meilleur cette année, mais j’ai souhaité féliciter les gars, leur
dire qu’on était bons et qu’il fallait rester bon. En cette fin d’année, on est en passe de faire encore
mieux que 'année dernicre. Les résultats sont la si on se donne les moyens, mais si on vise d’abord
le résultat, c’est dangereux. Les gens ont un potentiel énorme, il faut les aider a sortir de leur

périmetre.

J’ai plusieurs personnes qui ont des maladies chroniques dans mon unité. J’ai une comptable qui a
une sclérose en plaques. Je fais attention a elle, j’essaye de créer un climat de confiance sans entrer
dans sa vie privée, j’échange aussi avec son manager direct. Je suis vigilant a ne pas en parler a tout
va, ¢a m’est arrivé de lui demander si je pouvais I’évoquer avec le Directeur quand il y a eu des
crises. Il y a une notion de confidentialité et de transparence qui est essentielle a construire pour
avoir une relation de confiance. En phase de reprise, on fait attention a ne pas lui donner des sujets
trop complexes ou trop stressants. Elle prend plus de pauses. On suit ¢a de pres avec le médecin
du travail, qui propose toujours des visites de pré-reprise. On l'oriente d’abord sur des taches qui
roulent facilement sur des outils bien r6dés, c’est des choses qu’elle maitrise bien mais qui peuvent
étre routinicres a la longue. Actuellement, elle a repris a temps plein et gére a nouveau des taches
complexes. I se trouve qu’il y a un autre salarié du service qui est en arrét depuis deux mois. Mais
C’est aussi comme ¢a que se crée la cohésion d’équipe, c’est important pour elle d’aider ses colléegues
alors que ses collegues 'ont aidée quand elle était arrétée. Ca fait longtemps qu’elle n’a pas eu de
poussées. Mais si ¢a arrivait aujourd’hui, on n’est pas en difficulté pour prendre des renforts,
Porganisation nous permet de faire ¢ca. On doit étre capable de faire tourner le navire. Ca fait partie

de nos réflexions de fond au niveau organisationnel. Il faut le gérer, ca fait partie du package.

J’ai une autre salariée qui a eu un cancer, mais je ne I’ai appris que récemment... A I’époque, on
n’en parlait pas. Elle n’est pas loin de la retraite, et le fait de travailler en faction la fatiguait, elle
parlait beaucoup de sa fatigue. On a décidé de la passer en horaire de journée, et de lui proposer

d’étre cheffe d’atelier. Ca s’est fait naturellement, c’est quelqu’un qui avait de 'expérience. Elle ne
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m’a parlé que tres récemment de son cancer. Finalement, les choses se sont bien déroulées pour

elle, méme si on a géré ¢a plutot sous 'angle de la fin de carriere et de 'usure professionnelle.

Chez nous, la question des horaires est importante. Il y a une autre salariée qui a la maladie de
Crohn qu’on a orientée vers le médecin du travail. Elle supportait mal de commencer tous les
matins a 5 heures. On a décalé ses journées pour une prise de poste a 7 heures en maintenant ses
. , , . . s .
primes de faction. Dans d’autres cas, ¢a peut étre une question d’aménagement ou méme de
changement de poste, je suis trés ouvert pour proposer des essais sur d’autres postes. C’est a eux
de décider ce qu’il faut faire. Les décisions viennent de la personne, moi je suis juste la pour rendre

¢a possible.

2.5 La médicalisation bien comprise comme point de départ d’une politique de maintien

ambitieuse, du point de vue d’une directrice d’un site de production20

Je suis juriste de formation, et j’ai commencé a travailler dans les grands groupes. J’y ai beaucoup
appris, mais au bout d’'un moment, ce n’était plus ce dont j’avais envie. Ce n’est pas du tout pareil
de travailler dans une ETT. Ici, on ne raisonne pas en ETP (Equivalent Temps Plein), et ¢a change
tout ! Ici, c’est une ETI familiale, on ne licencie pas facilement, on a tous un role a jouer. Sur le
site, j’affiche sur croissance a 2 chiffres, et ¢a crée de la liberté. J’ai un turn-over de moins de 1%,
un absentéisme de moins de 5% méme en incluant 'invalidité. Dans le secteur des équipementiers
automobiles, ce n’est pas tout le monde qui peut afficher ces chiffres... Surtout que sur le site j’ai

une moyenne d’age plus élevée que mes concurrents.

Mais tout ¢a, ¢a n’arrive pas en claquant des doigts. Notre performance, c’est avant tout une
performance collective, c’est toujours ¢a que je mets en avant. C’est en ¢a que 'on se distingue des
grands groupes qui appliquent le droit de maniere trop stricte. I y a la régle et la vraie vie. Moi, je
regarde toujours le risque pris par rapport a opportunité. Si j’ai 20 personnes en arrét et que je
n’en ai qu’une qui pose une réclamation parce qu’'on a pris contact avec elle, j’ai gagné pour les dix
neuf autres. Quand on s’occupe des gens, ils tendent des perches en retour. J’ai eu une discussion
avec des managers au sujet des personnes en arrét maladie. Je leur ai dit qu’il fallait envoyer un
texto aux salariés absents, en leur disant de prendre soin d’eux et de nous appeler en cas de besoin.
Si les salariés ne répondent pas, je leur dis de ne pas insister. Mais il faut leur montrer qu’on est

présents pour eux.

20 avec un effectif moyen de 300
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On envoie une carte de veeux aux gens en arrét. On les invite au repas de Noél, méme les gens en

maladie de longue durée...

En retour d’arrét, jai mis en place un process pour accueillir la personne. J’ai eu récemment une
salariée en retour de maladie. On a repris contact avec elle via infirmiere, qui lui a demandé si elle
acceptait de me rencontrer avant sa reprise. Cest ce que j’ai fait : je I’ai vue en-face-a-face dans un
premier temps. J’ai vu en parallele son manager, et puis j’ai fait une deuxiéme rencontre avec nous
trois. Avant qu’elle reprenne le boulot, j’ai informé I’équipe, je leur ai expliqué qu’elle pourrait étre
fatiguée, étre un peu moins performante, avoir des absences... On n’impose pas de cadence, quand
un salarié est fatigué, il doit se réadapter, prendre son temps. J’évite le discours moralisateur avec
les managers. Je leur dis que les personnes qui ont une maladie ou les travailleurs handicapés
apportent une aide, et qu’il faut qu’on soit en soutien en contrepartie. Certains me disent : « elle a

du mérite » quand ils parlent de la personne qui est revenue de maladie.

Ca enléve un grand poids quand on en patle devant I’équipe. Il ne faut pas que les gens se mettent
en situation d’échec. S’ils ne peuvent pas travailler, il ne faut pas qu’ils viennent travailler. Je ne
parle pas de la pathologie précise aux collaborateurs, mais des conséquences que ¢a peut avoir sur
Porganisation de 'activité. Je veux qu’ils sachent que le relais est au plus haut, j’y vais moi-méme.
Il m’arrive de leur dire que c’est a eux de prendre la décision, je ne peux pas les forcer. Si quelqu’un
se plaint, on me envoie ou on Penvoie a linfirmiere. De leur c6té, les managers peuvent avoir
peur en termes de charge : « sur les semaines a venir comment je vais m’y prendre pour réintégrer
la personne ? ». Je leur demande toujours de prendre du recul sur la situation, de se mettre a la place
de la personne. Il faut aller voir le poste concrétement. J’y vais avec le responsable HSE ou
I'infirmiere pour voir les contraintes du métier. Coté production, c’est assez naturel de faire des

aménagements.

Tout ¢a demande du suivi, en lien avec le médecin du travail. C’est moi qui suis en contact avec lui,
jévite les liens directs entre le médecin du travail et le manager, ¢a peut ¢tre compliqué... Je suis
aussi beaucoup en lien avec linfirmiere. C’est une prestataire, mais pour moi, elle fait partie de la
vie de I'entreprise, elle participe au CHSCT. Si les salariés ont besoin d’une prise de sang ou d’'un
examen d’urine, on propose de le faire sur site. Cela nous permet de détecter rapidement ce qui se
passe, ¢a marche bien. Je dois ¢tre attentive a ces questions-la, j’ai une moyenne d’age élevée sur le
site, il y a aussi la question des aidants... C’est une approche globale. On vient de créer un poéle des

mini-ergonomes. Les équipes du médecin du travail ont formé des salariés dans chaque unité. Ca
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nous permet d’avoir un regard aguerri de terrain. On travaille aussi avec les SAMETH quand il y a

besoin d’aménager des choses.

Je milite pour I'installation d’espaces de sieste en interne. Pour moi, quelqu’un qui ne peut pas
travailler est une opportunité pour voir comment on peut travailler autrement. Il faut penser
efficacité de manicre globale, pas uniquement en pensant a la performance de la personne. Les
gens se plaignent moins, on n’est pas focalisés sur la personne.

Dans le service marketing, on a pris une dame en reconversion qui a une neuropathie. On lui a
d’abord proposé un stage pour découvrir les métiers. Actuellement, elle est en mission
administrative et travaille trois jours par semaine. Je songe a lui proposer le poste du standard en
remplacement de celle qui va partir a la retraite. Ce qui m’intéresse, c’est le savoir-étre. Le standard
est un poste stratégique, c’est le premier contact avec le client. Elle a un traitement qui la fatigue.
Quand elle me dit « ca commence a tirer », je lui dis de partir. Elle est fiable et elle se fait plaisir,

c’est essentiel.

J’ai aussi un responsable d’unité qui a eu des gros soucis de santé et qui a eu du mal a s’en remettre.
Il a été arrété. Pour son retour, on a mis en place une reprise progressive du travail avec un
aménagement d’horaire et du télétravail... Cela lui a permis de trouver un traitement qui lui
correspondait davantage. On est dans une période porteuse avec une bonne croissance, il y a du
boulot de fond a faire en télétravail et ¢ca donne de la souplesse. C’est lui qui est revenu vers nous
pour reprendre. La prévoyance couvre beaucoup, les salariés ne reprennent pas pour des questions
financiéres. Il était habitué a manager de grosses équipes. Il a été sollicité pendant son arrét, ¢a lui
faisait plaisir, on lui passait deux ou trois coups de fil opérationnels. A son retour, il a demandé de
ne plus avoir de management progressivement. J’ai voulu savoir si ¢’était un coup de téte, je lui ai
dit non. Il a insisté, a voulu aller vers une mission plus douce, plus en autonomie. J’ai revu ma
position. On est en train de faire monter son bras droit. Il peut encore étre en conseil pour son
bras droit, c’est important pour son estime de soi. Il reste souvent avec eux mais on a réorienté son
poste vers le service méthode, en faisant attention a ce qu’il n’y ait pas d’impact sur son salaire. On

ne voulait pas que les autres aient I'impression qu’il était déclassé.

2.6 La médicalisation comme base d’un dialogue social construit autour des logiques de
prévention

Je suis élue CHSCT depuis six ans... Et j’ai été réélu récemment lors de I’élection du CSE. C*était

un peu particulier, parce que je me suis présentée alors que j’étais en arrét. J’avais participé a
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certaines actions liées a la réorganisation du site, et je ne voulais pas perdre pied. C’est un choix.

(Ca m’a permis de garder des liens, d’étre présente.

Ici, tout le monde se connait. Les gens savent que j’ai été malade, et du coup, ils viennent me voir
quand ils ont des besoins d’information sur la mutuelle ou sur autre chose. Le fait d’avoir été
personnellement touchée par la maladie, ¢a fait que les questions traitées au niveau du CHSCT
m’intéressent. J’avais aussi une sensibilité particuliere parce que dans la famille, mon pere était
syndicaliste. Il y a six ans, c’est la Direction qui est venue me chercher pour faire partie du CHSCT,
ils m’avaient repérée et m’avaient dit qu’ils avaient besoin de moi. Etre élue, c’est pas trop mal vu,
au contraire, ¢a montre qu’'on s’investit dans I'entreprise, et ¢a permet d’étre en contact direct avec

la Direction.

En tant qu’élue, ¢ca m’a aidé lorsqu’il a fallu gérer mon propre retour a 'emploi. J’ai rencontré le
médecin du travail deux fois avant mon retour. J’ai aussi vu avec la Direction du site quel poste je
. N .. P , PN , . . 3 N :
pouvais reprendre et a quelles conditions. J’ai réussi a négocier des horaires adaptés, et a avoir un
siege adapté qui a été mis en place a la suite d’une intervention ergonomique. J’ai aussi utilisé la
cellule d’écoute téléphonique qui avait été mise en place par I'entreprise... J’avais besoin d’aide,
besoin d’avoir un sas extérieur. Quand il vous arrive ce qu’il m’est arrivé, on fait feu de tout bois. ..
Je me suis aussi appuyée sur une coach externe pendant mon arrét, ¢a m’a aidé a prendre du recul,

a déterminer mes attentes par rapport au travail.

En tant qu’élue, je me permets d’appeler les gens qui sont arrétés pour prendre des nouvelles, pour
voir §’ils veulent reprendre en mi-temps thérapeutique par exemple. Ils apprécient souvent le geste.
Jessaie d’étre vigilante, de détecter les salariés en souffrance, de proposer aux personnes qui le
souhaitent de participer aux cellules d’écoute mises en place dans Pentreprise sur les risques
psychosociaux... Les gens peuvent aussi prendre contact directement avec moi, ils rentrent dans
mon bureau ou mobilisent mon agenda en direct. Je sais que ¢a prend toujours plus de temps que
ce qui est prévu... Il y a une formation dédiée aux membres de CHSCT sur la question des RPS.
La difficulté, c’est de ne pas jouer le réle de celui qui apporte les solutions. Dans les faits, on n’agit
pas vraiment sur la prévention. On vérifie que la Direction a bien pris en compte les cas. Est-ce
que les actions ont été prises ? Est-ce qu’elles ont été efficaces ? Il faut étre vigilant, car ces
dispositifs peuvent étre instrumentalisés... Les gens peuvent saisir la cellule pour des problemes

de harc¢lement, sans remettre en cause leurs propres comportements.
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Malheureusement, la question du retour a 'emploi n’est pas vraiment traitée. Les managers ne
demandent jamais d’aide alors qu’ils ne savent pas faire. Tout « s’auto-démerde » ici. On a un
contexte ou ¢a se passe plutot bien entre les personnes. Si on ne se sent pas bien, si on n’est pas

intégré a I’équipe au moment ou on a un pépin, c’est beaucoup plus compliqué. ..

La mise en place du CSE donne une nouvelle dynamique, mais en méme temps on a du mal a
définir nos sujets et a fixer des priorités. On a un vrai sujet de génération. On a des jeunes qui se
croient invincibles et qui en sont au stade zéro dans leur capacité d’étre pris en charge. .. Les jeunes
managers sont bien mais ils ne veulent plus tout faire. Les anciens, qui savaient tout faire et qui
étalent — peut-Etre trop — au contact des équipes et du terrain s’en vont. Il faut retrouver des
compromis de production qui tiennent aussi compte du vieillissement et de I’évolution de la

pyramide des ages.

2.7 La médicalisation comme socle d’une politique de maintien dans emploi coordonnée
par le médecin du travail

En tant que médecin du travail, je suis en premicre lighe du maintien dans Pemploi. Le
fonctionnement de cette entreprise est un peu particulier avec le service de santé au travail externe :
on me demande d’étre en interface directe avec les managers. Ce n’est pas toujours évident, parce
que les managers ne respectent pas toujours les restrictions médicales... Au service RH, on me dit
que mon interlocuteur n’est pas la RH mais la production. Je me bats contre la production ! Les
managers de production ne sont pas toujours les bons interlocuteurs. J’aimerais avoir une interface
avec les RH pour travailler sur le long terme sur des questions importantes : la prévention de la
pénibilité, le maintien dans Pemploi, la mise en place du tutorat... C’est important quand on
travaille dans I'industrie chimique! Je n’arrive pas a avoir ces échanges. Sur des orientations
politiques, je ne suis pas écoutée. Par contre, je me sens écoutée a des petits niveaux, avec des
managers de proximité. J’en ai parfois qui sont démunis, qui me disent qu’ils n’ont pas de formation

sur le social.

Je me retrouve souvent a faire des propositions de reclassement sur les postes de controle... Cest
le seul poste qui ne soit pas trop difficile, c’est tout ce qu’il me reste. Certaines entreprises font le
choix de trouver des taches plus simples, c’est stigmatisant mais ¢a rend bien service. Les personnes
qui ont été recrutées comme personnes handicapées avec déficience intellectuelle sont sur des
métiers de plus en plus complexes. J’ai proposé en CHSCT et a la DG de ré-internaliser des

fonctions, ¢a a été refusé. On se les refile d’un secteur a un autre.
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Je ne me laisse pas manipuler par les salariés. C’est discrétionnaire ici, si on est copine, ¢a va,
sinon... Je monte des dossiers de RQTH, je fais intervenir les SAMETH en cas de besoin... C’est
tres rare d’avoir un refus de dossier pour la RQTH, mais je ne le propose pas dans toutes les
situations. Pour un cancer du sein, ¢a ne servirait a rien. Ca ne me viendrait pas a I'idée de proposer
¢a ; en dehors de gros cancers, ¢a servirait a quoi ? Certains sont psychologiquement anéantis, c’est
le probleme, ils ne se relevent pas. La RQTH, on n’est pas obligés de la brandir, c’est au cas ou...
La fatigabilité a la suite d’un cancer, je n’y crois pas, pas au long cours. Je n’ai pas observé ¢a a part
dans des cas trés rares... Il y a des femmes qui ne s’arrétent pas avec un cancet. Je trouve que c’est
bien, c’est un signe tres positif. Quelque part, il ne faut pas nier les choses. Les personnes qui s’en
sortent le mieux sont celles qui n’y pensent plus. Il faut se préserver non pas des efforts mais des

aspects psychiques, prendre la vie différemment.

Sur Parrét de travail, si la personne me dit qu’elle se sent de travailler, je écoute, je ne lui impose
rien, toutes pathologies confondues. Quand il y a de la longue durée, je pense qu’il est important
de reprendre progressivement par contre. Le temps partiel thérapeutique, c’est super, mais ce n’est
jamais accepté. Ca devient presque un peu systématique. La communication avec le corps médical
s’est améliorée mais demande a étre encore améliorée. Les médecins du travail ne dépendent pas
du ministere de la santé mais du ministere du travail. Le conseil de 'ordre prone le dossier médical
partagé, mais nous, on n’y a pas droit. C’est nier le lien entre travail et santé, c’est une survivance
des temps anciens. C’est dommage que la communication ne soit pas meilleure avec les médecins

de ville.

La logique d’essai-erreur, je me I'applique, j’ai ma technique : je m’arrange pour que les infirmicres
appellent pour faire une visite de pré-reprise, je fais des préconisations sur la fiche de pré-reprise
et je fais ensuite la visite de reprise dans les 10 jours. Ca me permet de voir si ce que j’ai mis en
place est intéressant et de réajuster. Les infirmieres de site sont indispensables a mon travail, mais
les relations institutionnelles sont compliquées. Elles n’ont pas eu d’agrément du service
interentreprises pour me décharger des visites périodiques parce qu’elles dépendraient de moi. Or
elles sont rattachées au service RH de l'entreprise. Ce n’est pas simple pour elles non plus de
dépendre d’'une double hiérarchie, et de respecter le secret médical alors qu’elles sont rattachées

aux RH...

3. Le maintien empéché
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Le maintien n’est pas un état, les récits précédents en témoignent de facon évidente. Il arrive que

la trajectoire qui permette le maintien se trouve empéchée, parfois pour des raisons qui ont

commencé bien avant la maladie et que sa survenue va rendre aigiies et intraitables. Parfois parce

que précisément, la maladie est comme déniée, ce qui stérilise les possibilités de batir une trajectoire

quand son développement s’avere plus difficile que prévu et que d’une récidive a l'autre, les

possibilités d’assainir la situation s’amenuisent.

Parfois, 'empéchement est un ensemble de phénomenes diffus, qui pésent sur le management de

proximité notamment, auquel il faudrait, pour que la situation ne s’enkyste pas, seulement retirer

un outil de gestion ou au contraire, ajouter un outil d’arbitrage (par exemple, une réunion collective

de discussion sur les cas, pas nécessairement un tableau Excel pour les répertorier et les coter).

Tableau de synthése des récits « maintien empéché »

Médical L. .
& juridiq RH Organisation du travail Management
u uc
Bataille juridique s - N .
juriciq . . Rigidité organisationnelle dans | Situation de conflit avec le
Ouvriere de entre la salarice et Conflit avec le service un service marqué par une forte | manager, qui apparait
. I'employeur autour du | RH pour étre positionné S arque p ANAGCL, qui App
productlon " ROTH . activité, un vieillissement de la | désarmé pour gérer les
MCE srarut: ,Q " S un poste qui respecte population et un savoir-faire restrictions médicales au
( ) invalidité, maladie les restrictions médicales | :
professionnelle important poste
Ingénieur Judiciatisation de la Maintien du contact Réorganisation de Iactivité du
. Lo . entre le salarié et service pendant I’arrét en Situation de conflit avec le
d’affaires situation a la suite de | ., ; vice p X T . .
. S Pentreprise pendant prévision d’un retour a 'emploi | supérieur
la mise en invalidité A ) L
(cancer) Parrét qui ne se réalise pas
Difficultés 4 respecter Difficulté a gérer de front
Manager de les restrictions P Stratégies « bricolées » pour une activité a flux-tendu et
proximité médicales faire face a 'absentéisme une population salariée
vieillissante
Réflexion sur la prise en . ) , .
combte des salarices Mise en place d’une démarche Questionnement sur le
Cheffe de . let) ane m:ala die Arave empirique de maintien dans régime de performance a
Proiet d}am les dispositi fngH | Pemploi (test des capacités sur | instaurer pour les personnes
PoeAple‘ReVFew " | différentes missions) concernées
Désorganisation d’un service
Responsable Difficultés liées a un liée 4 la suite de Parrét de Questionnement sur les
. remplacement peu longue durée d’une cheffe de modalités de contact entre
lité P p gu
qualite accompagné service concernée par un cancer | N+1 et N+2 pendant arrét
du sein
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3.1 La (les) maladie(s) qui buttent sur « du passif », le cas d’une employée en production

(maladie chronique et accident du travail)

Cela fait plus de dix ans que je suis dans 'entreprise. Je connais a peu pres tous les postes en
production. J’ai commencé par un poste tres technique d’assemblage sur des petites séries. C’était
un travail en atmosphere protégée, tout nouveau pour moi. Au début, je me suis découverte, a
réussir dans ce métier | Le métier était super, mais 'ambiance dans une équipe de femmes était
compliquée. Il y avait des histoires de jalousies, ¢a s’est terminé par des avertissements d’une partie

d’entre nous...

Du coup, on a été reléguées sur un autre poste sur machine ou il y avait beaucoup plus de gestes
répétitifs. On nous a dit « il ne faut pas le prendre pour une punition », ¢a voulait tout dire... Le
seul avantage, c’est que ¢a se passait bien avec les nouvelles collegues. Sur ce poste aussi, mes
compétences techniques ont été reconnues puisque je suis passée formatrice assez rapidement.
Mais c’est 1a que j’ai eu mon accident de voiture en revenant de la féte de fin d’année... Je n’ai pas
validé ma formation, et j’ai eu un premier arrét de plusieurs mois. A ce moment-la aussi ¢a a été

compliqué avec les RH pour qualifier mon accident en accident de travail...

A mon retour, on m’a remis sur d’autres machines, j’ai été placée la ou 'entreprise en avait besoin.
J’ai repris en mi-temps thérapeutique, mais j’ai dd étre a nouveau opérée... J’ai eu beaucoup de
complications, et ¢a fait maintenant trois ans que je dois m’arréter, reprendre a mi-temps ou a
temps plein avant de d’avoir de nouvelles opérations. La derniére fois que je suis revenue, ils ne
savaient pas ou me mettre, et pendant une semaine on m’a mise a coller des scotchs. .. J’ai vraiment

la sensation d’¢tre inutile, d’étre punie et que ma présence est presqu’un crime.

Au service RH, ils m’ont dit « mettez-vous a notre place, c’est compliqué de gérer quelquun comme
vous. » IIs veulent que je me mette en invalidité, mais moi je ne veux pas : je ne suis pas invalide.
Au contraire, j’ai besoin de me reconstruire. |’ai fait mon dossier de RQTH (Reconnaissance de la
Qualité de Travailleur Handicapé), mais je ne ’ai pas donné a I'entreprise, je ne veux pas leur faire
ce cadeau. Je suis en train de monter un dossier de reconnaissance de maladie professionnelle, et
¢a aussi ¢a crée des tensions. Les problemes articulaires que j’ai au bras et aux cervicales sont liés
aux gestes répétitifs. Je suis soutenue par les délégués du personnel sur ce point-la. Je ne me bats
pas que pour moi, mais aussi pour les personnes qui sont moins fortes que moi et qui ne peuvent

pas se défendre. On me dit de rester prudente, et de ne pas trop dire non.

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 51



Du coup, je me sens obligée d’accepter les postes qu’on me donne. La nouvelle machine sur laquelle
je suis depuis deux mois a mi-temps pose des difficultés par rapport a mes restrictions médicales.
Je suis obligée de me battre avec mon responsable pour pouvoir quand méme travailler, mais il ne
sait pas ou me mettre : « faut pas que tu soies assise ni debout, je fais quoi moi ? ». C’est dommage
qu’on ne me laisse pas jauger de ce que je suis capable de faire | Oui, j’ai des limitations sur la fiche
du médecin du travail, mais ¢a ne veut pas dire que je ne peux ni étre assise ni étre debout, c’est a
moi de gérer | J’ai refusé qu’il me dise ¢a : « arrétez de me voir comme quelqu’un de foutu » je lui

ai répondu. Travailler, ca m’aide a survivre.

A mon nouveau poste, j’al appris a me positionner pour ne pas trop me faire mal : je pose une
caisse en plastique pour faire repose-pied quand je suis en bout de ligne a la mise en cartons. Mais
le manque de place a la production oblige a enlever la caisse une fois la journée terminée. Avec la
hausse des commandes, il y a beaucoup de rotations... Je me débrouille comme je peux pour tenir
le coup. Souvent, je décale la prise de médicaments en fin de matinée, sinon ¢a génere une perte de
vigilance et de la fatigue, je fais trop d’erreurs... Il y a un juste milieu a trouver, il faut aussi que je

puisse reprendre le volant pour rentrer chez moi aprés le boulot.

Récemment, le SAMETH (Service d’Aide au Maintien dans 'Emploi des Personnes Handicapées)
est intervenu a 'initiative du nouveau médecin du travail. Il y a des aménagements de poste prévus,

mais je n’al encore rien vu venir. La commande d’une chaise est en cours mais ¢a prend du temps.

3.2 Médicalisation insuffisante et judiciarisation tendue pour un (probable) maintien futur

dans le cadre d’un poste d’ingénieur d’affaires (cancer)

Je suis arrivé dans la boite il y a neuf ans, je dois étre 'un des plus anciens ingénieurs d’affaires. Les
premicres années, c’était génial. On avait une croissance a deux chiffres, coté business on avait des
supers résultats. Jai fait partie du noyau dur qui ramenait du chiffre, et on m’a confié
progressivement les dossiers stratégiques. Je suis devenu responsable de tout le B to B. Clest a ce
moment-la que j’ai appris mon cancer. Ca a stoppé net ma carricre. J’ai été arrété presqu’un an,
javais un traitement de cheval. Et puis derriere, il y a eu plein de complications qui m’ont obligé a
m’arréter régulierement... Je n’en suis d’ailleurs pas encore sorti. Mais a chaque fois que j’ai repris,
je me suis donné a 200%. §’il fallait faire mille bornes dans la journée, je les faisais, moi ¢a ne me

fait pas peur.
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Mais c’est la que c’est devenu compliqué avec la société. Mon nouveau responsable, sous couvert
d’un discours ou je devais prendre soin de moi, m’a interdit de faire des longs trajets en voiture.
J’ai toujours fait ¢a et je vois pas en quoi ¢a le concerne, je sais exactement ce que je peux faire ou
pas faire. Il a commencé a me mettre des batons dans les roues. Quand j’étais en arrét, il venait
mettre son nez dans mes dossiers, il me demandait les historiques de mes dossiers... Je ne veux
pas avoir de comptes a lui rendre | On se connait depuis le lycée. Au départ, c’était un ami. Il se
trouve qu’on s’est retrouvés tous les 2 par hasard ingénieurs d’affaires dans la méme société. C’est
aussi un excellent professionnel, ¢a je peux pas dire le contraire. Il s’occupait du B to C quand je
m’occupais du B to B. Tant qu’on avait chacun notre territoire, tout allait bien, on se tirait la bourre

mais ¢a se faisait dans un bon état d’esprit.

Mais ¢a a pris une autre tournure avec le cancer. On est restés amis au début, on allait méme boire
des coups quand j’étais en arrét. Mais bon, apres il a ét¢ nommé Directeur d’affaires et il a changé
... C’est inévitable sans doute. En tous cas, maintenant, c’est lui qui me fait mes entretiens annuels,
C’est quand-méme pas banal. Il y a deux ans, quand je suis revenu de mon premier arrét, il m’a
confié la responsabilité d’un nouveau projet de développement, a prendre a zéro, sur me marché
de P’aérospatial. Sur le papier, ¢a avait I'air bien, je me suis dit OK, c’est pas parce que j’ai un cancer
que je peux plus rien faire, c’est un nouveau défi. Mais sauf que dans les faits, je n’avais pas les
mains libres, par exemple pour le recrutement de mon équipe, c’est lui qui décidait. Bref, on m’avait
confié un projet qui n’était pas si clair et si ¢a a semblé tres chic de leur part au démarrage,
rapidement, tout est devenu irritant pour moi a la longue. Je crois que ¢a ne m’a pas aidé non plus
avec mon cancer, je n’avais pas besoin de ¢a. J’ai eu une rechute a ce moment-la, avec encore de la
chimio... Je me rends compte que ce qui se passe au boulot, ¢ca me casse. Au début, j’ai essayé de
prendre sur moi, de voir aussi le grand chef pour mettre de l'huile dans les rouages. Mais lui, il a
choisi son poulain, ¢a sert plus a rien. Je me mets a sa place, je comprends qu’il préfere étre derricre
son directeur d’affaires plutot que sur un type qui n’arrive pas a se remettre de son cancer... Il faut
voir aussi tout ce qu’il y a derriere. Niveau salaire, c’est la cata. C’est la double peine. Non seulement

vous perdez du fric, mais en plus il y a toutes les choses que la sécu ne prend pas en charge. ..

Jen ai parlé a mon beau-frere qui est avocat et qui me dit qu’il faut attaquer. Quand il a vu que
pendant mes traitements la boite continuait a me harceler pour avoir des infos, il m’a dit qu’il fallait
arréter de me laisser faire. J’avoue que j’hésite, je ne sais pas trop a qui je dois faire confiance. Je
sais que la solution de me confier un gros projet pour 'avenir de Pentreprise, c’est pas la bonne, je

ne peux pas y arriver et je leur en veux de n’avoir pas comptis ¢a. Ils m’ont dit que c’était pour
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marquer leur confiance dans mon avenir... mais 1a, dans le présent, je suis malade, je suis bientot
en fin de droit pour la sécu, je me bats et ce que je réussis a faire au boulot, ce n’est pas bon. Il y a
surement des dossiers sur lesquels je serais plus performant malgré mon état de santé. C’est peut-

étre ¢a qu’il faut que je négocie.

3.3 Le collectif et le défi du maintien de chacun, du point de vue d’un manager de

proximité empéché

Je suis le manager d’'une unité de production de soixante quinze personnes; une unité de
production, ¢a fonctionne depuis les approvisionnements a la qualité en passant par la production,
la logistique. On est sur des trés gros marchés en ce moment, sur une activité pointue, ce sont des
marchés de niche, mais a l'international, on a beaucoup de commandes. Ca dure depuis 2017, on
s’est organisé en 3X8, avec des équipes de quinze personnes, c’était une organisation qui était
sensée etre temporaire mais elle dure. Moi, en tant que manager, c’est intéressant : je réduis mes
temps de cycle. Chaque équipe est managée par un leader, il m’arrive de venir la nuit pour voir
I’équipe de nuit. Les autres tournent et le reste des métiers sont en journée.

Pour commencer, en tant que manager, je ne ferais pas un cas particulier pour les cancers ; moi, ce
que je vois, c’est que j’ai des consignes : on doit arranger au mieux les personnes, c’est la politique
de la maison et en face, j’ai beaucoup de situations difficiles, les gens ont des vies difficiles, des
contraintes qui leur font demander du temps, que ce soit des jours, des absences, et si on ne peut
pas donner les jours, du temps partiel. Je réponds au mieux pour les gens et pour moi. Je mets

toujours un seuil d’absentéisme élevé dans mes prévisions, a 10%, ¢ca me donne de la souplesse.

Ce qui rend les choses compliquées, c’est qu’on doit étre réactif souvent, les gens demandent et il
faudrait pouvoir répondre, les rassurer méme si on ne peut pas exactement les satisfaire. Mais moi,
quand je décide, j’ai pas toujours toutes les informations, surtout si on ne connait pas bien la
personne. L’idéal, c’est quand la personne demande a me rencontrer pour m’expliquer, ensuite je

vois avec les RH et ensuite on arrange une solution.

Quand c’est pas idéal, c’est par exemple quand une personne en arrét qui a été renouvelé x fois et
arrive un lundi... La personne est la avec sa demande de temps partiel thérapeutique... La demande
vient du médecin du travail, elle est arrivée aux RH, et comme on ne sait pas grand’ chose, on n’a
pas les éléments pour savoir ou mettre la personne. Et si la personne ne nous dit pas ce qu’elle
veut, juste les restrictions ou les besoins en temps thérapeutiques, alors on n’est pas a l'aise. Et si

la personne n’a pas de restrictions et qu’on la met a son poste et quelle vous dit qu’elle ne peut
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pas, on fait quoi ? Soit on est arrangeant et on peut vraiment souvent I’étre, soit on est dans autre
chose, on a des papiers médicaux, on s’y conforme. C’est moins tout blanc tout noir mais quand

méme, pour une méme difficulté on n’a pas du tout les mémes facons de gérer.

Dans le document unique d’évaluation des risques, on a marqué qu’on fait de la rotation de postes
ici. Mais tous les postes ne présentent pas les mémes contraintes, et quand on est tendu en
production, on met les intérimaires sur les postes qui nécessitent le moins de formation et on se
débrouille avec les CDI sur les autres. Mais bon, le département ici, c’est le top du top, les gens
sont hyper fiers d’y étre et ¢a aide pour affecter les postes malgré tout.

Apres, la polyvalence, ¢a ne veut pas dire qu’on peut faire n’importe quoi, dans chaque service, on
a des enjeux de formation tres stricts : une personne qui n’a pas tenu le poste plus de deux mois,
elle doit étre reformée. Ici, le temps de production, ce n’est pas le sujet, de toute fagon apres chaque
opération, le produit est soumis a un controleur, donc I'enjeu, c’est la qualité, absolument. On se

rattrape avec la qualité, c’est elle qui va faire qu’on respecte le temps de cycle au final.

Ce qui est pas mal aussi en tant que manager, c’est que la politique de rémunération ici prévoit
seulement des primes a la performance collective. Quand la personne est absente, c’est proratisé.

(a passe bien.

Les remplacements, je vois avec l'outil de planification de la charge qu'on met a jour toutes les
semaines ; en ce moment sur les soixante-quinze salariés, j’ai des arréts longs pour maladie, pour
maternité, pour congé parental d’éducation. C’est des arréts ou on a de la visibilité, on peut
construire des choses, former des gens. Méme les intérimaires, on les prend en contrat long et on
joue la polyvalence dans I'entreprise. Ca c’est vrai pour la production. Dans les services support,
c’est plus difficile : si j’ai des gens qui m’annoncent demain qu’ils sont a mi-temps, ¢a ne pourra
pas fonctionner comme ¢a. Pour ces services, on est souvent sur des postes éligibles au télétravail,
c’est une bonne chose, on autorise le télétravail dans ces cas-la.

Donc mon probleme, c’est quand je suis a capacité maxi pour la production et que j’ai des soucis
avec des gens en service support. La, il faut que je puisse me tourner vers les autres unités. Mais

comment je fais pour en discuter avec elles ? La quand on se patle, c’est pour se refiler le mistigti. ..
Tout est dans la discussion, dans ce qu'on va pouvoir se dire, la confiance que ¢a donne pour
trouver une bonne solution. La réunion avec la personne, moi, le service RH et I'infirmiére, quinze

jours avant la reprise, je n’ai pas encore testé, mais c’est une tres bonne chose. Avec ¢a, on peut
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prendre des décisions, avoir des décisions homogenes. On a besoin d’étre soutenu pour faire tout
ce travail, personne ne peut le faire a notre place, mais on a besoin des autres, a commencer par les

personnes qui ont des problémes et qui veulent travailler.

3.4 Le maintien a aveuglette pour trouver un régime de performance, par la manager
d’une salariée affectée d’'une maladie chronique

Je suis chef de projet dans une « business unit ». Mon service intervient essentiellement dans de
grandes entreprises : on envoie de grosses équipes chez les clients, sur de longue période, parfois
six ou sept consultants sur un ou deux ans. On fait vraiment de 'immersion. Ca nous donne plus
de marges de manceuvre pour ajuster le staffing. Le service est géré par une cheffe de mission, qui
ne travaille pas forcément au quotidien avec tous les collaborateurs. Elle est surtout en lien avec les
Directions métiers des clients. Dans le service, elle a un réle d’accompagnement global. Mais on la

met au courant quand on a des soucis ou des questions.

Dans mon équipe, depuis a peu pres six mois, j’ai une salariée atteinte d’une maladie chronique.
Elle a mis plus de quinze jours apres son arrivée pour en parler. Je ne savais méme pas, au départ,
qu’elle avait deux jours de télétravail par semaine comme aménagement spécifique. On me I'a
présentée comme une collaboratrice lambda. Non pas que je pense qu’elle soit différente, mais
jaurais préféré étre au courant, pour pouvoir anticiper et m’adapter s’il y a des soucis. Je n’en ai
pas tout de suite parlé a la cheffe de mission, parce qu’il n’y avait pas grand-chose a dire. Mais elle,

en fait, elle était au courant. Le service RH lui avait dit.

Cette collaboratrice, quand elle a été embauchée il y a quelques mois, a été positionnée sur une
mission de six mois en interne de 'entreprise. Mais elle a eu du mal assez rapidement et ils ont
cherché des solutions. C’est pourquoi on I’a repositionnée sur d’autres projets. On a une part de
responsabilité, coté service, dans cet échec. On en était arrivé a un point ou plus rien ne marchait.
Du coup, on a décidé de la tester dans un autre contexte. Dans I'entreprise, on a un vrai enjeu de
recrutement de personnes en situation de handicap. Mais on est un peu démunis, on ne sait pas
trop comment gérer cela, alors on a fait des tests. On a d’abord essayé d’aménager son poste de
travail avec un sicge particulier, et puis le télétravail. On a habitude de faire avec le télétravail, les
autres collaborateurs prennent environ trois jours par mois. Ainsi, ce n’est pas complexe a mettre

en place.

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 56



En fait, pour moi, ses difficultés sont liées au métier. Elle n’a pas forcément la bonne posture en
tant que consultante. Sur les phases de travail en bureau, tout va bien. Mais sur la formation, la
phase de prise en main et dans les liens avec les clients, c’est 1a qu’il y a des soucis. Elle n’a pas le
niveau attendu, et souvent elle amene plus de confusion qu’autre chose alors que son role est de
rassurer. On a une marque a porter : la présentation fait partie intégrante de nos missions. Je ne
suis pas toujours serein quand elle est sur le terrain, j’ai peur qu’elle fasse des gaffes ou des
remarques qui ne sont pas pertinentes. Je me demande si on devrait le dire aux clients, pour sa
maladie, les prévenir pour qu’ils soient au courant et qu’ils ne lui en tiennent pas rigueur si elle fait
des erreurs... Mais en méme temps, c’est délicat. Pour elle, son handicap n’existe pas dans
Pentreprise. Alors on en patle que lorsqu’il y a des contraintes sur les aspects opérationnels, comme

le transport. Sinon, on n’en parle pas, ¢a n’a rien a faire dans la discussion.

Mais nous, on sent bien que sa maladie affecte son travail. Elle est souvent absente, elle a un
traitement lourd qui peut engendrer des pertes de mémoire. Elle passe son temps a prendre des
notes, pour ne pas oublier, car elle est tres stressée. Ca impacte son efficacité et sa performance au
quotidien... Ses collégues viennent souvent vers moi pour qu’on discute de cela. Les absences, ¢a
se gere. Mais concernant les résultats, c’est une autre histoire ! Ils la laissent peu travailler seule, on
sait tous ou elle en est. Je crois que ce n’est pas leur mode de travail habituel, mais c’est un peu la
seule manicre qu’on ait trouvé pour travailler avec elle. Le service RH a essayé de discuter avec elle,
mais elle ne répond pas aux sollicitations. On ne veut pas faire de son handicap un sujet, mais on
ne sait pas comment faire autrement. C’est pourquoi je disais qu’on se sent démuni. Qu’est ce qui
reléve de sa maladie ? qu’est ce qui reléve de ses compétences ? Est-ce que c’est pertinent de séparer

les deux comme ¢a quand on sait bien que ¢a interfere. ..

Elle est toujours en période d’essai. Du coup, on essaye de la changer de mission pour voir. On est
toujours dans le test. On va organiser des « mises en situation » dans les prochaines semaines, on
veut multiplier les contextes pour qu’elle rencontre le plus de situations possibles. On veut vraiment
essayer de la soutenir. Pour autant, il ne faut pas que sa affecte trop ses résultats. Par exemple, est-
ce qu’on doit prendre en compte son handicap dans I’évaluation de sa performance ? Sa maladie
est dégénérative, et donc c’est sir que ¢a va impacter son activité. Mais elle ne veut pas en faire un
sujet, et nous non plus... Jusqu’ou est ce qu'on prend en compte ces différents éléments ? On ne

veut pas la victimiser, ni faire abstraction de sa maladie. C’est difficile de se positionner.
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Peut-étre que ce serait bien, un jour, d’organiser une people review tous ensemble pour discuter de
la situation. Pour savoir quelles conditions d’accueil auraient été optimales, pour anticiper pour la
prochaine personne... Au final, je me demande si on ne doit pas chercher a sortir de ces questions
impossibles, trancher entre maladie ou compétences, mais plutot réfléchir différemment, a partir

de ce qu’elle fait bien par exemple ?

3.5 Pas de maintien sans manager avec de bons outils de management, du point de vue de
la manager d’une fonction support de la production en usine

Je travaille dans Pentreprise depuis une douzaine d’année, mais je suis arrivée dans le service
« Qualité et amélioration continue » depuis peu. Cest un service sur lequel les postes ne bougent
pas trop, méme si ¢a commence a évoluer. Avant, on pouvait faire de la formation sur le tas, mais
maintenant les choses se formalisent de plus en plus. C’est un peu plus difficile de réussir a s’adapter

aux changements, mais on y arrive toujours !

Ces derniers temps, sur le site, on a eu plusieurs cas de maladies qui se sont succédé... Quand
Romane est partie, personne ne pensait qu’elle partait pour si longtemps. Elle non plus d’ailleurs.
Au départ, elle partait seulement pour quinze jours, et son manager de ’époque I’a faite remplacer
par la personne qui prenait sa place quand elle partait en vacances. Il avait I’habitude de gérer
I’équipe a sa place, méme si c’était un technicien. Quand je suis arrivée sur le service, elle était
absente depuis plus de quatre mois, et ¢a commengait a se sentir. Il y avait une sorte de malaise, les
gens ralaient sur leurs conditions de travail, et en plus, ils avaient déménagé entre temps. Tout
posait probléme : le rythme, la charge, les conditions... Il y avait beaucoup de stress. Pourtant,
personne ne venait travailler le samedi ou ne faisait pas d’heures sup. Le remplacant de Romane
n’en pouvait plus, 'équipe non plus.... On a voulu mettre un nouveau manager de transition, et ¢a
s’est mal passé. Au final, ¢a s’est soldé par une démission et une rupture conventionnelle, et une

personne est partie en congé maternité pile a ce moment-la.

J’ai essayé de ne pas trop impliquer Romane dans toute cette histoire. Elle continuait a regarder ses
mails et je suis allé la voir. Je venais d’arriver dans le service, et je voulais discuter avec elle. C’est
important de prendre le pouls, d’essayer de comprendre les enjeux, surtout quand ¢a ne se passe
C . ’l . e . .
pas tres bien... On ne pouvait pas I’écarter completement : elle nous avait dit qu’elle voulait savoir
ce qu’il se passait, alors on I’a tenu un minimum au courant. Elle avait su nous dire ses besoins, il

fallait respecter ca.
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Quand elle est rentrée, il y avait encore le manager de transition qu’on avait choisies ensemble, elle
avait voulu me donner son avis pendant son arrét. Ensemble, on a évalué comment elle voulait
reprendre : temps plein, temps partiel, recouvrement avec le manager de transition, télétravail ? On
a beaucoup discuté, jai insisté sur le fait qu’elle devait s’écouter et faire attention a elle. Je lui ai
proposé de diviser le poste pour qu’elle redémarre par I'activité productive et que le manager
conserve la partie management. Elle n’a pas voulu, elle souhaitait vraiment reprendre pleinement.
Pour elle, son travail est vraiment important. Et puis elle nous a aussi dit que ¢a laidait de se
remettre au boulot. Le manager de transition a repris son poste dans I'entreprise mais il est resté
disponible pour répondre a ses questions. Moi, j’ai été attentive, je savais qu’elle avait encore du
chemin a parcourir, qu’elle serait fatiguée, que c’est difficile de revenir d’arrét. Je lui ai dit que j’allais
vérifier qu’elle ne déborde pas de ses heures, et puis je savais que son mari aurait su lui dire, je le

connais.

L’objectif que je lui ai donné, c’était simplement de reprendre sa place. Elle n’a pas eu d’objectif
personnel. Par contre, j’ai laissé les objectifs de I'équipe. Mais je ne voulais pas la presser. En fait,
j’étais entre deux : je ne voulais pas trop la ménager pour qu’elle ne se sente pas mise a I’écart, mais
je voulais tout de méme faire attention a ne pas la mettre dans une situation complexe en lui

donnant trop de choses a faire. C’est difficile de faire la part des choses dans ces cas-la.

Aujourd’hui, je me rends compte que cette situation a été vraiment compliquée. Il aurait fallu
formaliser le remplacement, réunir I’équipe des le début pour donner le cadre et expliquer comment
¢a allait se passer. Ce remplacement a été complétement négligé et ¢a a eu de lourdes conséquences
pour I’équipe et pour 'organisation générale. Il y a eu les départs, le déménagement, et le retour de
Romane dans un contexte relativement nouveau, avec une équipe qui avait changé. Et moi, j’étais
nouvelle sur le service. Méme si je connais bien I'entreprise, il faut un peu de temps pour savoir
déchiffrer un nouveau service ! Il faudrait mettre en place quelque chose sur la gestion des
remplacements, un process dans 'entreprise qui soit assez général. Il existe des routines sur le

retour des absences longues, pourquoi est-ce qu’il n’y en a pas pour les remplacements ?

En ce moment, je vois un nouveau cas de remplacement compliqué se dessiner... Et on ne sait pas
bien comment faire. Pour I'instant, pour dépanner, j’ai mis une collegue de la qualité sur le poste
en attendant le retour de la personne. Mais je sais déja que ¢a va étre un retour en mi-temps
thérapeutique... Et donc que je vais devoir laisser la personne sur le poste a mi-temps. Un ou deux

mois, ¢a peut aller, mais ¢a ne va pas pouvoir durer des années. ..
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11 faudrait vraiment aider les managers dans ces situations, c’est difficile de prendre du recul pour
anticiper au mieux, on n’a pas vraiment les bons outils. Si chaque situation est différente et qu’il

faut la prendre en compte, on pourrait quand méme essayer d’imaginer quelque chose qui réponde
p ,Oonp q Y g quelq q

a des questions qui se posent a chaque fois...
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3éme partie

Travail et cancer, de nouvelles voies a explorer pour des solutions
souples et évolutives

1. Les expériences de maintien au travail dans 6 ETI, que peut-on en
retenir ?

1.1 Ce que l'on sait du modele social des ETT qui compte pour le maintien

Une grande partie de I'intérét de la phase exploratoire du projet « travail et cancer du sein dans les
ETI» a résidé dans le fait d’engager la réflexion dans des environnements ou les « standards
désincarnés » des modeles types du parfait processus de maintien en emploi n’étaient pas la
référence et ou 'absence d’expertise — souvent — en la mati¢re ne signifiait pas I'absence de

pratiques sur le terrain.

Il n’y a pas un mode¢le unique d’ETT et parler des ETI comme d’un groupe homogene est une
erreur. Pour autant, certaines caractéristiques des ETT sont importantes a rappeler succinctement
avant de proposer une mise en perspective de ce que nous apprennent les récits d’expérience issus
des six terrains des ETT de notre étude. Ces caractéristiques génériques des ETI, en effet, sont
structurantes et dessinent un modele de performance original, a rebours d’un certain nombre de

préceptes actuels de « la bonne organisation » et de ses proce5521.

Les ETI sont souvent décrites comme de «pales copies» des grandes entreprises, moins
sophistiquées et expertes, voire en retard sur de nombreux sujets (par exemple, vieillottes dans leur
facon de ne pas plébisciter le télétravail) ou limitées sur d’autres (par exemple, ne pouvant offrir de
carrieres corporate a leurs meilleurs cadres —lesquels y attachant d’ailleurs moins d’importance qu’a
la qualité des débouchés et des projets de entreprises). Bref, les ETT ne sont pas des petites grandes
entreprises, elles sont différentes et cela a de 'importance pour les enjeux du maintien au travail
notamment.

Parmi les spécificités les plus régulierement mises en avant, on retiendra la communauté de travail

batie sur et pour le long terme, dans la proximité, avec des éléments™ de preuve tels que

21 Beaujolin R et Schmidt G, « Gestion des ressources humaines, du travail et de emploi. Quelles « bonnes théories »
pour infléchir les « manvaises pratiques » », Revue Francaise de Gestion 2012/9-10 pages 41 a 57
22 Insee référence 2017
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- Pactionnariat familial sur plusieurs générations (80% des ETT),

- le recrutement local (2/3 des ETT ont leur siége en province et 85% de leurs unités de
production y sont installées),

- lengagement dans la création d’emplois (les ETT ont créé 330 000 emplois entre 2009 et
2015 quand les entreprises du Cac40 en supprimaient 80 000)

- les ETI distribuent plus d’intéressement a leurs salariés que de dividendes a leurs

actionnaires®.

La création de valeur™ repose moins sur un effort systématique de rationalisation des cofits que
sur une stratégie qui mise sur I'intimité des relations avec les clients ou les fournisseurs, permettant
de la flexibilité, de la qualité et de I'innovation. Ce mode¢le de création de valeur soutient une culture
de la décision au plus pres de « ceux qui savent », la recherche systématique d’ajustements simples
(« les meillenrs contrats sont ceux: on pas grand-chose n'a besoin d’étre écrit »...), la préservation jalouse d’un
modele d’« organisations capables de penser un développement rentable et soutenable sur la durée, et ce sans se
dénaturer, comme des organisations capables d’arbitrage entre changement et permanence, capables de synchronisation
et de temporisation ».

La nécessité d’étre réactif aux marchés et de réguler au mieux les flux d’activité constitue le
fondement d’organisations capables de mobiliser différents leviers : gouvernance décentralisée
polyvalence, aménagement du temps de travail, recours a I'intérim... Autant de marges de
manceuvre qui facilitent un ajustement des ressources aux besoins opérationnels.

Dans ces entreprises, le modele du « patronhumanisme » prévaut, qui situe au cceur de ’échange
salarial 'engagement dans le travail (avec une attention portée a I'autonomie et la capacité a agir
sur le systeme en faisant son métier et non pas en exécutant des taches ... (« chez X, on n’ouvre pas
des classeurs pour savoir ce qu’il faut faire et comment faire» dit une des directrices administratives) le travail
bien fait, rendu tangible grace a la connaissance des produits et des clients, des fournisseurs,... le
contrat psychologique dans les ETI est « relationnel »* et non « transactionnel » comme le
regrettent de nombreuses grandes entreprises. Il repose sur la confiance et les arrangements de gré
a gré avec des salarié.e.s marqué.e.s par leur ancienneté et leur attachement a Uentreprise. Les
frontieres entre la vie professionnelle et la vie privée ne sont pas aussi étanches que dans d’autres

structures.

23 étude Institut Middlenext

24 Les logiques de développement des entreprises de taille intermédiaire, Nathalie Claveau, Martine Séville,
Isabelle Prim-Allaz et Laure Ambroise « Revue francaise de gestion » 2014/7 N° 244 | pages 111 2 132

2 Assaad El Akremi, Sofiene Ben Ameur, « Role de la justice organisationnelle dans le processus de
ruptute du contrat psychologique », les notes du LIRHE n°422, octobre 2005
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Ces caractéristiques ne sont pas une liste d’atouts intangibles ; mais elles forment les bases d’un
modele singulier, ou les choix d’organisation, les outils de gestion et les pratiques de management
forment des combinaisons qu’on ne voit pas/plus dans les trés grandes entreprises processées, ou
Pexpertise et les outils de gestion du corporate cascadent pour « redescendre » dans les unités de
production parfois indépendamment des caractéristiques de I'activité et de la main d’ceuvre de

celles-ci.

1.2 Des ETI ou maintien et performance sont liés

De fait, plusieurs modé¢les de performance caractérisent les 6 ETI avec lesquelles la phase
exploratoire du projet a été travaillée. Ces modeles sont issus de I'histoire singuliére de chacune
d’elles, elle-méme en relation directe avec le métier et le modele de création de valeur adopté. La
performance y tient une place loin de se résumer a quelques abstractions financieres, TEBITDA
par exemple. Elle est toujours présente, comme arriere-plan ou comme repere concret de Iactivité,

dans les récits d’expérience du retour ou du maintien au travail.

Parler de performance, forcément.

« J'ai prévenu mon responsable : Je me fous du poste, et je ne veux pas de pitié. Tu connais mes
compétences, tu me mets la ou je peux servir. Je ne voulais pas reprendre a mon ancien poste, donc il m'a
wise sur un sous-poste méme s'il était géné. Au final, j'ai aidé la personne qui venait d’étre embanchée dans le service.
Je connaissais bien les ontils de planification via mon expérience passée, je les ai réutilisés. Ca m'a permis d’avoir
une reprise d la normale. Et puis jai en un antre poste de chef de projet qui m’a été proposé dans un antre service. ».
Cette cheffe de projet, de retour d’un long arrét a la suite d’un cancer du sein, propose un contrat
sans ambiguité. Le meilleur service qu’elle peut rendre a I'entreprise, et le meilleur service que
Pentreprise peut lui rendre, c’est de tenir compte de son expérience et de son expertise pour
participer activement au projet collectif. La question n’est pas le galon ici; c’est d’utiliser ses
compétences, de « reprendre normalement » avant de retrouver un régime de travail avec les bons

galons.

Sujet sensible, plein de malentendus potentiels, les relations entre performance et santé sont clés
dans les enjeux du maintien en emploi. « Toute activité d'un opératenr est traversée par des enjenx de
performance. Refuser d'en parler, c'est refuser de regarder le travail. La performance est noble, c'est un levier de

reconnaissance et d'estime de soi. 1] fant "juste’" assurer qu'elle puisse se décliner a plusienrs voix, dont celle des
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opératenrs. Le travail d'organisation du travail, c'est justement de construire les équilibres entre ces différentes
maniéres de concevoir la performance, pour qu'elle puisse étre durable, soutenable. »*°
Sur I'aspect particulier de I’équilibre des différents registres de performance dans I'entreprise, on

est tenté de mettre en valeur 'atout du modele des ETT par rapport aux tres grandes entreprises.

La performance, un objet qui se discute pourtant.

« 11y a une philosophie de concertation avec les OS, on doit étre en mesure d'accompagner les évolutions sociétales ».
Certaines ETI ont développé avec les partenaires sociaux un dialogue autour de la performance
sociale. Le dialogue repose sur les conditions qui permettent de fixer un cadre de pratiques
suffisamment souple pour sécuriser les parcours professionnels sans désorganiser I'activité. « C'est
le maillage d'accords qui est intéressant, pas que l'accord handicap [...]. Si on fait un dispositif trop fort, on va
normer et ¢a ne va pas marcher. Le relais est un interlocutenr privilégié, mais il y a aussi un collégue, le médecin du
travail. .. C’est par différents bais qu'on peut avoir linformation. »

En écho avec les propos de la Directrice des Ressources humaines, la responsable de la mission
handicap discute avec les partenaires sociaux I'attribution des budgets en fonction des situations
auxquelles sont confrontées les personnes handicapées et/ou malades. Si le statut est pris en
compte (les personnes doivent théoriquement disposer d'une RQTH), c’est plus globalement les
besoins des personnes qui ont des problemes santé qui font 'objet d’arbitrages en commission de
suivi. Dans certains cas, quand 'urgence opérationnelle 'exige ou que la situation est trop dégradée,
des budgets peuvent étre alloués sans que les personnes n’aient la RQTH.

Dans cette méme entreprise, le souci de concilier les enjeux de santé et de performance se traduit
par un positionnement original du médecin du travail qui est mis en lien direct avec les managers
de proximité (et non avec le service RH) pour s’assurer que les restrictions médicales soient
respectées mais aussi que les discussions et les ajustements soient réalisés en amont sur la base de

Pactivité réelle.

Performance collective, individuelle : quelles variables pour piloter le maintien ?

« Notre performance, ¢'est avant tout une performance collective, ¢'est toujours ¢a que je mets en avant |...|. 1/ fant
penser lefficacité de maniére globale, pas uniquement en pensant a la performance de la personne. Les gens se plaignent
moins, on n'est pas focussés sur la personne. (Récit) » Cest lorsque le parti pris de la performance est
collectif qu’un systeme vertueux se met plus facilement en place. Cette Directrice de site évoque

les choix opérés pour éviter les écueils d’une approche trop individualisée qui tend a pointer du

20 Fabien Coutarel : « Les représentants du personnel doivent pouvoir continuer a développer leur capacité
a interroger le travail », interview accordée au magazine Actuel CE, 28 tévrier 2019.
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doigt les personnes qui ne suivent pas le rythme. L.a mobilisation de la performance collective, en
tant que ressource pour la personne de retour au travail ou confrontée a des enjeux de maintien,
n’est possible dans le temps que si la fonction RH n’a pas produit d’outils trop individualisants,
détaillant les compétences individuelles par exemple, avec pour effet « d’ asseoir une naturalisation des
différences et gomme les dimensions collectives [...] de l'expérience professionnelle »”. Quand les capacités
productives fluctuent, que le ou la salariée cherche a atteindre un nouveau régime de performance
compatible avec sa santé en tatonnant, 'appréciation individuelle de la performance peut s’avérer
tout a fait contreproductive, a fortiori si I’équipe est mobilisée pour garantir la performance

collective.

A Topposé, dans un contexte ou I'activité repose bien davantage sur la performance individuelle,
on écoutera avec intérét un manager de proximité se questionner, démuni pour trouver le bon
registre pour évaluer un.e salarié.e concerné.e par un cancer ou une maladie chronique : « Est-ce
qu’on doit prendre en compte son handicap dans ['évalnation de sa performance ? Sa maladie est dégénérative, et done
c'est sir que ¢a va impacter son activité. Mais elle ne veut pas en faire un sujet, et nous non plus... Jusqu’on est ce
qu’on prend en compte ces différents éléments 2 On ne vent pas la victiniiser, ni faire abstraction de sa maladie. Cest

difficile de se positionner. (Récit) »

Par extension, on remarque que lorsque loutillage gestionnaire est fondé sur une base ETP
(Equivalents Temps Plein), un processus de normalisation de la performance individuelle étalon se
met alors en place. Avec les correctifs artificiels ensuite a introduire pour « donner du mou ». Sauf
a disposer de marges de manceuvre significatives et a pouvoir « adapter les données », par exemple
en respectant artificiellement les normes en maticre ’ETP. .. mais en jouant sur 'absentéisme pour
établir les prévisions de capacité productive : « On est sur des tres gros marchés en ce moment, sur une activité
pointue, ce sont des marchés de niche, mais a l'international, on a beancoup de commandes. Ca dure depuis 2017,
on §'est organisé en 3X8, avec des équipes de 15 personnes, ¢'était une organisation qui était sensée étre temporaire
mais elle dure. [...] Je mets tonjours un seuil d'absentéisme élevé dans mes prévisions, a 10%, c¢a me donne de la
souplesse. » Les indicateurs « objectifs » de mesure de la performance sont adaptés par les managers

pour épouser leurs enjeux multidimensionnels.

27 Lhuilier, D., « Travail », in Barus-Michel, J., (dir), 2012, Vocabulaire de psychosociologie, Eres, Paris,
592p.
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Les limites du modéle : performer jusqu’ou ? Travail-maladie ou travail thérapie®

« Je me rends compte que jai continué a travailler plus qu'avant. | 'avais besoin déviter de tourner en rond. |'ai
travaillé sans voir la fatigue. C’était une période de forte activite, je voulais me sentir normale, vivante. On m’a traitée
de "warrior'" (Récit) ». La responsable de cette salariée confirme que les efforts ont été récompensés :
« On en a tenu compte positivement pour son évaluation. On a évalué son travail de maniére objective ; elle avait en
peu d absences, elle était restée en forme alors qu’elle était sur un changement de périmeétre a ce moment-la. 1e nonvean
périmeétre la motivait beancoup, elle s'est donnée a fond. Sachant qu’elle n'avait rien liché et gu’elle avait été
transparente, elle a en une angmentation. »

Si cette situation est évaluée positivement par les deux parties, elle questionne néanmoins les
logiques de performance individuelle. Le fait d’avoir réussi a surmonter un contexte professionnel
tendu en ayant de surcroit un cancer fait de la salariée aux yeux de ses collégues une « warrior» ; cet
effort est récompensé par une augmentation conséquente. La question est pourtant posée, par les
collegues qui disent « warrior », par la salariée elle-méme qui reconnait avoir ainsi trouvé une fagcon
de lutter qui n’a pas été sans effet sur sa fatigue. « Plus un travailleur vivra son rapport a 'activité comme
enrichissante dans un environnement qu’il apprécie, plus sa productivité ira croissante et il en repoussera les limites
sans perdre son bien-étre. Certes, mais y a-t-il une limite” 2».

Peut-on parler ici de prévention de la tentation de surperformance, dont chacun comprend les
mécanismes mais aussi les risques, notamment dans des organisations pour lesquelles le

dépassement de soi est une valeur cardinale ?

En outre, la performance a tout prix peut avoir des effets tout a fait contreproductifs et
stigmatisants : « [ avais du mal quand on me disait « tu es forte ». Je ne le voyais pas comme une force, mais un
besoin. | 'avais besoin de me projeter. Quand j'ai eu mon entretien annuel ma responsable m’a dit que j'étais un
exceniple. Mats moi je ['ai fait pour moi, je ne veux pas qu'on me dise cela ». Comment donner un feed-back
sur le travail de la personne sans se perdre sur le registre du « travail du ou de la malade » ? Cela
, , o , . . X .
n’est pas évident. La naturalisation d’un trait de caractére (méme positif, le courage par exemple)
renvoie en réalité la personne a son statut de malade, a2 un moment ou, précisément, le travail lui

permet de se reconstruire en dehors de son identité de malade.

« Je suis investi dans mon travail. Je me demande si ¢a ne me pénalise pas. Est-ce gue ¢a déclenche un stress fait que

mon état pourrait empirer 2 [...] Clest une question que je me pose en continu : est-ce que je continue a faire non

28 Dans ce chapitre, nous faisons référence a l'article de Clément Tarantini et al., « Travailler apres un
cancer du sein. Enjeux, contraintes et perspectives », Sociologie 2014/2 (Vol. 5), p. 139-155
»Rosenblatt, P., 2017, Razzia sur le travail, Critique de I'invalorisation du travail au 21¢ siécle, Syllepse,
Paris.
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travatl normalement ¢ 11y a une fatigne liée a une grosse charge de travail, et je suis trés impliqué. [...]. C'est sir
que je suis tiraillé sur mon rapport au travail : ¢a crée du stress, mais heureusement que j'ai ¢a. Quel tron noir ce
serait si je n'avais pas ¢a!» Ce témoignage d’un salarié en surveillance pour son cancer est
symptomatique de "ambivalence que les salarié.e.s ont vis-a-vis de leur activité professionnelle. « Le
stress au travail est, dans un méme temps, souvent percu a la fois comme I'nne des conditions de réalisation du travail
et comme l'un des déclenchenrs du cancer. » 1ci, le salarié est en questionnement permanent sur le « juste
investissement ». Au moment de lapparition du cancer, I'étiologie profane questionne les
différentes spheres de la vie dont le travail fait partie. Un « travail de santé » se met alors en place
pour tenter de préserver un équilibre.

« Je faisais des heures trop importantes, mes enfants nz’'ont dit d'arréter. 11y a en un vrai « conseil de fanrille ». Mes
enfants m’ont dit : ""Tu nous a fait peur une fois, pas 2". A mon poste actuel, j'ai le sourire. Ca n'a pas de prix; il
y a une super ambiance ». Cette cheffe de projet, concernée par un cancer du sein, est depuis son retour
dans lentreprise tres vigilante a son état de santé, vigilance exercée également par son entourage
privé. L’expérience de la maladie agit ici comme un miroir, la personne et ses proches ayant
développé une réflexivité particulicre qui protege des expériences malheureuses et aide a

reconstruire des situations professionnelles épanouissantes.

1.3 Un mode¢le social des E'TT qui ouvre les bases d’un rétablissement par le travail

Une santé qui se (re)construit dans le temps, au contact de Pactivité

« Je n'imaginais pas que j'étais capable de faire ¢a ».

Ce retour d’expérience, maintes fois exprimé par des personnes dont I’état de santé conduisait a
anticiper des incapacités persistantes, est révélateur des possibilités qui leurs sont offertes dans les

ETI pour se reconstruire au contact de Iactivité.

Le management de proximité privilégie souvent une approche empirique pour appréhender ce que
la personne arrive ou non a faire et réajuster au fur et a mesure : « Ce qui marche, c'est de réintégrer ces
gens-ld sur de la grosse prod’. On a différentes technos. On fait de la polyvalence, on essaye de s'adapter, les personnes
savent qu’il faut nous dire quand ¢a va pas. |[...|. Le premier jour, j'ai hésité « est-ce que tu te sens de lever le
bras 2 ». C’est pas ce mouvement-la qu’il 'a génée an final. On a essayé au marquage, ¢a allait aussi. » Le
témoignage de ce chef d’atelier confirme qu’une logique de « test and learn » échelonnée dans le

temps peut faire du travail un opérateur de la santé.

30 Ibid.
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Mais cette prise de risque du management de proximité n’est possible que lorsque le systeme de
management l'autorise’’. Un cadre de Direction confirme que c’est la collégialité de la décision qui
sécurise la possibilité d’expérimenter des solutions nouvelles. « I/ doit y avoir de la confiance, de la
bienveillance et le droit a lerreur. Mais ¢a ne marche que si ¢a suit en hant. Pour permettre de faire de ['essai-erreur,
il fant que tout le monde adopte ce principe. Par exemple, il n’y avait jamais en de filles an conditionnement. |'en ai
mis et ¢a tonrne mieux;, elles sont épanouies a ce poste-la. | 'anrais aussi pu me tromper, mais ¢'était un choix qui
était assumé en équipe de Direction, ¢a permet de tenter des choses. (Récit) » Cest en laissant un « pouvoir

d’agir »”* aux salarié.e.s que ceux-ci sont 2 méme de (re)développer leurs capacités.

Des trajectoires individuelles articulées sur des trajectoires collectives

« Ici, les gens sont polyvalents, et on joue plus sur l'intéressement collectif. On ne peut pas attendre de gens polyvalents
les mémes rendements que dans les grandes structures. On a formé des magasiniers a faire de la saisie de commande,
ils sont capables de préter main forte en cas d'absence ou de maladie d’un salarié. C'est une approche globale. 1 es
gens se connaissent 1res bien entre les services, et comprennent les contraintes opérationnelles de chacun (Récit) »
pointe une autre cadre Dirigeante de site. La polyvalence renforce conjointement la possibilité pour
une personne de remplacer et d’étre remplacée, les trajectoires individuelles étant articulées aux
dynamiques des collectifs de travail. Cette caractéristique est essentielle pour les personnes
concernées par un cancer ou une maladie chronique dont les capacités productives sont
fluctuantes ; elles peuvent étre épaulées par leur collegues le temps de la maladie, mais aussi les

épauler dans une dynamique de régulation informelle™.

L’autonomie laissée aux collectifs de travail favorise 'émergence d’ajustements mutuels dans une
logique de « don — contre don »™* qui, loin de stigmatiser la personne, I'inclut dans la dynamique
collective, comme I’évoque une salariée atteinte de sclérose en plaques : « On est antonomes. On ne
nous embéte pas a partir du moment oi on sort le travail. | ai jamais été remplacée, méme en arrét long. Une collégue
est actuellement partie depuis novembre. On y arvive | Moi, j'ai repris a temps plein depuis juin. » C’est donc
aussi un « slack organisationnel » qui, dans certaines ETI, facilite I’ajustement au fil de I'eau des

ressources aux exigences de l'activité.

3 Ughetto P, Faire face anx exigences du travail contemporain. Conditions de travail et management, Lyon, éditions de
IPANACT, 2007.

32 Clot Yves « Travail et pouvoir d’agir », Presses Universitaires de France, 2017

3 Lhuilier Dominique, Waser Anne-Marie, « Les chemins invisibles du maintien dans 'emploi », magazine
Santé et Travail n°93, janvier 2016.

34 Alter Norbert, « Donner et prendre », Editions La Découverte, 2010.

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 68



Vers une « délégation inversée »* pour réguler activité

« Quand il y a un accroissement de commandes, on n’bésite pas a mobiliser les salariés sur les henres sup’. On
demande, on n'impose pas. Ils sont en général tres demandenrs ; quand ils voient que la bannette de commande est
Dpleine, ¢a les embéte. Ca se régule bien. Moi, je suis en bout de chaine, je valide les plannings que les responsables
réajustent an fur-et-a-mesure (Récit) ». L’autorégulation par les équipes de leur temps de travail est
caractéristique d’entreprises qui laissent des marges de manceuvre aux collectifs pour s’organiser.
Certaines ETT ont aussi mis en place des accords de « temps libre », qui permettent aux salarié.e.s
de disposer d’'un décompte des heures (+ ou — 7 heures par mois) tres utile pour que les personnes
puissent assurer les rendez-vous médicaux sans avoir a poser de congés. Cette flexibilité collective
et individuelle permet de faire face aux surcroits d’activité comme a la fluctuation des capacités de
production individuelles.

La mise en place — on non — des mécanismes de controle est un curseur important de
positionnement d’un systeme de management qui peut évoluer dans le temps : « Les 20 premicres
années, ils ne nous écontaient pas. La culture a changé. Avant, ¢'était terrible | ... ], le réglenr mettait nos composants
dans les boites, on ne se levait que pour les pauses. Le réglenr ne faisait que ¢a. Et puis on a fait le contrile tout
senl. Ca a été¢ dur l'autocontrole — les gens ne vonlaient pas. 1 antocontrile s'est mis en place. Finalement,

Lantocontrole a limité la ponbelle, ¢ était bien. Maintenant, on ne pourrait pas travailler sans contriler nos pieces. »

Limites du modg¢le ... quand P’informel ou 'implicite n’est plus le bon registre pour réguler
la situation

« Clest la que c¢'est devenn compliqué avec la société. Mon nouvean responsable, sous convert d’un discours on je
devais prendre soin de moi, m'a interdit de faire des longs trajets en voiture. |'ai tonjonrs fait ¢a et je vois pas en quoi
¢a le concerne, je sais exactement ce que je peux faire on pas faire. 1/ a commencé a me mettre des bitons dans les
roues. Quand j'étais en arrét, il venait mettre son neg dans mes dossiers, il me demandait les historiques de mes
dossters. .. Je ne veux pas avoir de comptes a lui rendre ! On se connait depuis le lycée. Au départ, ¢'était un ami.
(Récit) » Lentremélement de la sphere professionnelle et privée crée des relations particulieres
comme en témoigne ce récit. Les pratiques « en zone grise » s’y développent plus facilement,
comme ici le lien maintenu pendant l'arrét pour traiter de dossiers opérationnels, qui se révele, a
final, mal vécu par le salarié. Lorsque I’état de santé se dégrade, la relation de confiance peut

basculer vers de la défiance et se judiciariser.

« 15 jours apres mon retour, j ai requ une lettre de licenciement. Mais j'étais protégé par mes mandats. [...] On m’a

s dans le batiment, dans un local tout senl ». Le risque de faire reposer le maintien dans 'emploi sur le

3 Detchessahar Mathieu (Cootd.), « L’entreprise délibérée », Editions Grace Nouvelle Cité, 2018
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lien social et la régulation informelle est de mettre de coté les salarié.e.s en marge du collectif. Le
plus souvent, les bifurcations professionnelles n’ont pas lieu au moment de I'apparition des
problemes de santé. Ces derniers jouent en revanche un réle de potentialisateur. Si les conditions
de la confiance mutuelle préexistent, ils peuvent renforcer les liens entre des entreprises et des
salarié.e.s reconnaissant.e.s. Mais si des tensions préexistaient, la maladie peut étre synonyme de

rupture.

Dans le cadre particulier des maladies qui se chronicisent dans le temps, la régulation de la charge
de travail par les collégues sur un temps long peut étre pesant pour I'équipe. « Au départ, on
Laccompagnait, on lui proposait des sorties a l'extérienr. On a essayé de le remetire en selle, il y a en beancoup
d'échanges. Mais au fur-et-a-mesure il y a en un éloignement. |...] On peut s'organiser sur 1 an mais ¢a va devenir
compligué. » Les mécanismes de solidarité peuvent s’étioler dans le temps dans des situations qui
nécessitent un réajustement permanent. Comme le confirme une Directrice des Ressources
Humaines : « L'organisation tient parce que certains donnent plus que dautres, c'est une organisation de

compensation permanente, mais ce sont des compromis qui ne peuvent pas tenir dans la durée ».

1.4 Dire ou ne pas dire la maladie ? Une question qui se joue différemment dans les ETT

Un secret de polichinelle ?

«En tant qu’infirmiéres, on est sur le fil du rasoir avec le secret professionnel, dautant plus qu'on est
hiérarchiguement rattaché au médecin du travail (interentreprises) et an service RH. 1/ faut y aller masqué. Si on ne
le dit pas et qu’il y a un pépin. .. 11y a des périodes compliguées. Henrensement on est deux, on échange. [...] On
respecte le secret professionnel tout en signalant les dysfonctionnements d’organisation ». La tension autour du
secret professionnel est particulierement manifeste pour ces infirmieres, pour lesquelles la capacité
a dire les choses sans les dire fait partie intégrante du métier.

Ce rdle de traduction est essentiel. « Le secret professionnel tisse le lien de confiance. On dit au salarié : « je
ne dirai rien, ¢'est d toi de le dire. » Les managers ne veulent pas prendre de risque, acceptent d’ajuster en général. »
Comme souvent, c’est le ou la salariée qui est responsabilisé.e et a qui on enjoint de « dire ».

Dans le contexte particulier des ETI, dans lesquelles tout le monde se connait et tout se sait, la
maladie est souvent connue, au moins par quelques collegues. Préserver I'intimité peut constituer

une gageure pour les salarié.e.s dans un univers paternaliste ou le secret pourrait étre suspect.

Ca va mieux en le disant ?
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Du coté des nombreuses associations ayant pour vocation de combattre le cancer ou les maladies
chroniques aux c6tés des malades, les messages clés pronent une meilleure compréhension de la
maladie et ses effets et se félicitent que «le tabou recule » dans l'entreprise, sous I'impulsion
notamment d’offres de sensibilisation et de formation sur les spécificités de ces maladies. Dans
plus de 70% des entreprises désormais, parler du cancer ne serait plus un tabou (cf. le dernier

barometre Cancer@work).

Les politiques mises en place au sein des ETI sous accord ou convention invitent les personnes
concernées a réaliser un dossier de Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé
(RQTH), certaines proposant un appui via un expert externe pour engager la démarche. « A
Loccasion d’une intervention organisée par 'entreprise pendant la semaine du handicap, je leur ai dit « on ne peut
pas connaitre la vie privée des gens ! ». |'ai réagi par rapport a la sensibilisation faite sur la ROTH. Je n'ai pas
envie de me justifier, de partager que je suis un monstre. C'est le jugement qui compte, je ne veux pas étre jugée. Je
ne me sens pas concernée par les dispositifs sur le handicap mis en place dans l'entreprise ». (Récit)

Le récit de cette salariée concernée par un cancer du sein est révélateur. Comme beaucoup d’autres,
elle ne se reconnait pas « handicapée » et préfere réguler a la marge son activité avec sa manager
qu’elle a choisi de tenir informée de sa santé sans qu’une référence a un quelconque statut n’entre

en ligne de compte.

L’appui apporté aux salarié.e.s confronté.e.s a un probleme de santé est le plus souvent réalisé en
dehors des dispositifs institutionnels, pensés par et pour des grandes entreprises qui privilégient
une approche juridique et transactionnelle®. Importer le modéle de la grande entreprise dans
I'univers des ETT ne va pas de soi et peut méme s’avérer contre-productif.

« Pendant mon arrét maladie, j'ai travaillé de chez moi. C'était pendant les vacances et ¢'est passé inapercu. | aime
savoir gu’on peut me rendre service — ¢'est du donnant - donnant. Ils voient que je ne suis pas quelgu’'un qui abuse
de la situation. Quand je dois porter guelgque-chose, je demande anx jennes, on a des petits arrangements, ¢a se fait
en bonne intelligence. |'ai des chocolats dans mon placard, je détonrne le truc sans parler du fait que j'ai mal an
bras. » Les arrangements mutuels, en bonne intelligence et dans une logique de donnant-donnant de cette
méme salariée ont une efficacité dont auraient tort de se priver les salarié.e.s et les ETL. Détourner le

true permet d’engager un échange dans le flux de I'activité sans que la maladie ne soit évoquée.

36 Bruna Maria Giuseppa « Le portage d’une politique diversité comme processus de changement organisationnel :
phénomeénologie et jeuxc d’actenrs », IMCF « questions de management », 2013/2 N° 3, pages 25 a 35
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Montrer patte blanche pour obtenir de I'aide porte atteinte a la relation de confiance qui lie les
salariés et les entreprises. « I/s ont mis en place un PC chez moi. 1ls me I'ont proposé an denxiéme jour de
télétravail, ¢a a été fait sur demande médicale. Ca nr’évite de le transporter. Par contre, ce n’est fait que sur demande
miédicale, ¢a n'est pas normal. 1ls devraient ['étendre, on n'a pas a se justifier ». La double peine de la maladie et
de la justification de la maladie, qui renvoie la personne a son statut de malade est ici pointée du

doigt.

L’écueil des approches statutaires : quand la relation change de registre

Renvoyer le ou la salarié.e a son identité de malade est doublement inefficace. En instaurant une
distance, cela remet en cause son attachement et donc son investissement dans I'entreprise. Et en
introduisant une logique d’aménagement de poste, cela peut aussi avoir pour effet de dérégler
Porganisation du travail : « Je réserve le télétravail pour des tiches qui demandent plus de concentration. Au
départ, j'avais méme en droit an dispositif adapté ; on avait mis en place un_jour régulier par semaine mais ¢ était
trop rigide : si c'est pas possible de télétravailler ce jour-la, on est obligé de reprendre un jour dans la semaine

obligatoirement done c’est pas souple ! C'est difficile de coordonner télétravail et organisation du travail. »

Ici, la mise en place du dispositif adapté met DPactivité en angle mort de la discussion. Celle-ci
sarticulera désormais autour des conditions de travail ou d’emploi, régies par d’autres regles et
d’autres acteurs dans les ETI disposant d’une technostructure (RH, mission handicap, médecins
du travail, ...) : les aménagements ne peuvent étre financés qu’avec 'aval d’un avis médical, et la
mise en place d’un régime spécial de télétravail faire 'objet d’un avenant au contrat de travail... La
régulation informelle qui préexistait avec le management de proximité entre dans un cadre formel
plus rigide. De nouvelles régles et de nouveaux acteurs entrent en jeu. Sans remettre en cause la
légitimité de ces acteurs dont 'expertise peut éclairer utilement les situations, la question de la

redéfinition du dialogue autour du travail se pose néanmoins avec acuité.

Articuler contraintes médicales et opérationnelles sans discriminer ?

« Quand ma responsable a recu le document du médecin du travail montrant les restrictions sur le poste, elle m'a
dit : « fant pas que tu sois assise ni debout, je fais quoi moi 2 ». Et avant, elle me disait : « tant que j'ai pas le
papier du médecin, je te mets au balancier | (Récit) » Le médecin du travail, détenteur de I'information
stratégique, est positionné en juge de paix dans certaines situations dégradées. Mais on voit ici que
I'information médicale, lorsqu’il n’y a qu’elle, conduit a I'inverse a tendre les relations et a étre
instrumentalisée. Si, dans un premier temps, la manager refuse d’aménager le poste par manque

d’informations, dans un deuxieme temps la salariée pourrait s’appuyer sur I'avis médical pour
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inverser le rapport de force et obtenir les aménagements qu’elle souhaite. Ici, le dialogue ouvert
autour de la situation productive, qui permettrait d’ajuster les conditions d’exercice de I'activité, n’a

pas lieu.

L’application «a la main» du temps partiel thérapeutique constitue un exemple d’ajustement
efficace : « 87 javais les rayons le matin, je travaillais 'aprés-midz, et inversement. On s 'arrangeatt, jétais
directement sous la responsabilité, du directenr, ¢a simplifie anssi ; on a confiance, on n'a pas besoin de passer par
des signatures et tout. » Ici, Pactivité reste au centre d’une relation dont objectif est d’optimiser la
performance de la salariée au regard des contraintes opérationnelles.

« Entre ces opérations, je n2’organisais comme je voulais, comme je pouvais, en fonction de ma fatigne ou de mes
rendez-vous. Au début, j'envoyais des mails pour prévenir de mon organisation et de mes horaires, mais tres vite, j'ai
arrété. L'entreprise et le service RH me faisaient confiance. Dans les faits, la sécurité sociale a pris en charge 50%
de mon salaire, alors que j'ai bossé plus de 50% de mon temps. .. Cest moi qui gérais comme je voulais. S'il fallait
changer quelque chose an niveau des dispositifs de prise en charge, ¢a serait antour de cette question. Je trouve que ce
n'est pas forcément adapté a toutes les situations... En tout cas, pour moi, ¢a ne ['était pas. » La question de
Iarticulation du mi-temps ne se pose pas qu’entre entreprise et le ou la salariée. Elle remet en
cause plus globalement des dispositifs de financement qui englobent la sécurisation des parcours

et qui, eux, ne s’adaptent pas aux régulations réalisées au contact de lactivité.

1.5 L’entreprise, dedans, dehors : la présence des absent.e.s

Au-dela de la relation d’emploi

« Pendant mon arrét, je n'ai jamais cessé de venir, javais un engagement syndical et j'étais an Comité
d’Etablissement, d’aillenrs j'ai été réélue pendant mon absence maladie. Mais bon, j'avais des liens, jétais présente. »
Le témoignage de cette élue est partagé par un grand nombre de salarié.e.s. « Je suis restée en contact
avec mes collegues. Quand ¢a fait 30 ans qu'on se connait, on n’arréte pas les contacts du jour an lendemain. »
Etre élu.e et poursuivre 'exercice de ses mandats, participer au séminaire d’entreprise, a la féte de
fin d’année ou aux sorties organisées par le CE... La liste (non exhaustive) de tout ce que les
personnes absentes peuvent faire pendant leur arrét est symptomatique de laffectio societatis
singulier dans ces ETIL. Le volontarisme marqué d’entreprises soucieuses de leurs salarié.e.s va

souvent jusqu’a neutraliser ’'absence dans la comptabilisation de I'intéressement collectif. Le « néo-
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paternalisme », voire le « patronhumanisme » évoqué plus haut *’, parfois mal percu, induit de fait

une relation qui va bien au-dela de 'exécution du contrat de travail.

Un travail d’appoint « en zone grise » pour réguler les absences sur des fonctions plus
stratégiques

« Elle a formulé une demande claire : rester en contact. "V ous ponvez me donner du boulot” - sous-entendu : j'en
veuxc ! On a mis une V'PN. C'était totalement illégal, mais ¢a été décidé an niveau du groupe. |...] Je lui ai donné
a faire une étude sur les stocks. Elle adore ¢a. Cest des trucs qu’on ne peut faire qu’au calme. Elle livrait les résultats
trés vite. Ca voulait dire : "'je ne vais pas bien, mais je vous montre que je vais bien et gue je peux: rebosser”. » Dans
la situation décrite ici, le Directeur n’entre pas — en tous cas pas explicitement — sur la maladie de
sa collaboratrice et ses éventuels effets, il reformule en s’appropriant sa demande de continuer
d’une fagon a pouvoir contribuer aux projets de I'entreprise. I répond en ciblant une activité pour
laquelle sa responsable a du gott et surtout, est performante. Et il configure une demande réelle —
ce n’est pas un prétexte occupationnel — adaptée a ses capacités productives fluctuantes et a son
travail a distance.

La salariée qui a pu ainsi travailler pendant son arrét juge de son coté cet arrangement exemplaire :
« L objectif était de garder un lien ne serait-ce gue psychologique avec l'entreprise. Cette mise a disposition m’a anssi
permis de travailler sur certains petits projets a ma convenance et selon mon envie/ énergie. Je tiens a préciser sur ce
point et ¢a me parait essentiel gu'a ancun moment je n'ai senti une quelconque pression et/ ou une quelcongue
obligation et ¢’est primordial. [...] Ces échanges ont ét¢ trés importants pour moi car ils m’ont permis d'avoir le

sentiment de faire tonjours partie du projet de la société et d'étre consultée. Je n'étais pas juste une malade ! »

Ce travail d’appoint permet également de gagner en souplesse et de fluidifier Pactivité. « Pendant
Larrét, dans les premiers temps, je regardais mes mails pour aider le remplacant que j'avais choisi. C'était mon bras
droit, il connaissait déja bien les choses. » témoigne ainsi une cheffe de projet qui a « dépanné » son

successeur et Pentreprise.

Un Directeur de site confirme qu’il ferme les yeux sur ces pratiques d’ajustement. « Oz a un salarié
qui a des gros problemes de dos ; il a beanconp d'arréts. Avec la technologie, il y a des choses qui ne devraient pas se
faire mais qui se font quand-méme. Quand il est une partie de la semaine en arét, il va étre frustré. 11y a beaucoup

de salariés qui se débrouillent malgré nos interdictions formelles de mettre lenr mail pro sur leur téléphone. »

37 Villéger Amélie. « Du paternalisme au patronhumanisme », Annales des Mines - Gérer et comprendre, vol.
135, no. 1, 2019, pp. 53-63.
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Ces « bricolages » informels sont réputés présenter des avantages pour les deux parties : pour les
salarié.e.s, éviter la désinsertion professionnelle, et pour les entreprises, assurer une continuité de
service. Le contrat est implicite, mais il est adossé a des pratiques de gestion qui lui permettent de
perdurer. Par exemple, la partie variable de la rémunération et 'absence ; dans ces cas la, I'arrét a

été neutralisé pour le calcul de I'intéressement.

Et si les liens pendant Parrét permettaient de penser différemment le retour ?

« [ avais mon ordi a la maison, j'avais mes mails, je regardais certains dossiers. | ai continué a faire des choses a la
maison. C’était un période chargée, j'ai gardé quelques dossiers. [...] Ca m'a aidé a reprendre. Tout évolue, et tont
va si vite. C'était une maniére de garder un pied dans l'entreprise. Je regardais mes mails denx henres par jours. Je
faisais des choses pas stressantes. ».

Le recours au télétravail « sauvage », facilité par les outils numériques, offre la possibilité¢ de
sélectionner les activités de travail suivant le temps disponible. La personne effectue ici un travail
de santé™ pour éviter une disjonction trop importante entre la trajectoire de soin (temps long) et la
trajectoire de 'entreprise (temps court). Or celui-ci fait partie intégrante de son processus de
rétablissement : il permet de sentir au jour le jour ce que le ou la salarié.e est capable de faire en
méme temps qu’il offre une perspective de reprise qui se fera dans des conditions connues et
malitrisées, ce que confirme ce second témoignage : « Pour des questions pratiques, j'avais demandé a avoir
encore acces a la messagerie mail, pour rester a [affiit des nouveautés (on était dans un contexte de réorganisation
totale du service). Cela a bien aidé, a la reprise, je n’étais pas completement largué. |...] Méme si les grandes lignes
de réorganisation du service sont définies, les régles sont encore a fixer. Mais ¢’est bonheur pour moi car j'ai de
Lexpérience et mes collégues viennent me chercher : ils me demandent des conseils. Mon travail change mais ce n'est
pas désagréable, au contraire ». 1ci, le salarié ne revient pas au travail comme avant, mais bien « comme
aprés »”’, sa séniotité n’agissant pas comme un handicap mais comme un gage d’expérience

essentiel 2 une organisation en transformation.

Ce renversement de perspective, qui dessine un continuum entre les périodes non travaillées et
travaillées, dédramatise le moment du retour qui s’inscrit alors dans le cadre d’une trajectoire plus
globale. Il change aussi la symbolique autour de la maladie qui se révele compatible avec activité
professionnelle. Ce n’est pas un.e salarié.e « guéri.e » qui revient au travail apres avoir été en arrét

pendant sa maladie. C’est un.e salarié.e qui, malgré ses difficultés de santé, a continué a agir a son

38 Lhuillier Dominique, Waser Anne-Marie, « Que font les 10 millions de malades, 1V 'ivre et travailler avec une maladie
chronigue », Editions Eres, 2016

% Libgot Samuel, « Environnements de développement et environnements capacitants, exemples d'application an maintien
dans lemploi », communication lors du 34¢ congres de médecine et santé au travail.
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rythme pendant une période de rémission qui se poursuivra au moment du retour au travail via une

activité qui entre-temps aura déja en partie été reconfigurée.

Des pratiques de sécurisation des retours qui fluidifient les reprises

« En retour d'arrét, j'ai mis en place un process pour accueillir la personne. |'ai en récemment une salariée en retour
de maladie. On a repris contact avec elle via l'infirmiére, qui lui a demande si elle acceptait de me rencontrer avant
sa reprise. C'est ce que j'ai fait : je ['ai vue en-face-a-face dans un premier temps. | ai vu en paralléle son manager,
et puis j'ai fait une seconde rencontre avec nous trois. Avant qu'elle reprenne le bonlot, jai informé I'équipe, je leur
ai expliqué qu'’elle pourrait étre fatignée, étre un peu moins performante, avoir des absences. .. On n’impose pas de
cadence, quand nn salarié est fatigué, il doit se réadapter, prendre son temps. (Récit) »

La reprise est bien évoquée par cette Directrice comme un processus long qui devra étre suivi dans
le temps par la ligne hiérarchique et entourage professionnel. Elle y greffe, pour la sécuriser (bien
qu’elle le fasse en dehors du droit du travail et de la sécurité sociale), un dispositif de pré-accueil en
deux temps, avec la salariée en face-a-face, puis avec la salariée et le manager qui aura été vu
entretemps.

Ce dispositif est inclus dans un cadre plus large qui associe le médecin du travail via la visite de pré-
reprise. Si médicalisation il y a, elle s’accompagne d’un processus de « déprivatisation »* de la
maladie dont les séquelles potentielles sont partagées avec le collectif. Le « travail de santé » qui
consiste a ajuster les capacité « restantes » ou a reconstruire avec les exigences de l'activité, devient

alors une prérogative du collectif de travail.

Une absence virtuelle : des liens numériques qui recomposent les liens

« Une personne n'est pas absente, elle est présente mats n'est pas dans l'entreprise ». Le verbatim de cette cadre
de direction invite a repenser le concept méme d’ « absence ». Le maintien des liens avec les
collegues et/ou la hiérarchie pendant Iarrét est quasiment systématique, et fait émerger un nouvel
usage du numérique : SMS et mail sont souvent utilisés pour donner des nouvelles en maintenant
néanmoins une distance qui peut préserver Uintimité : « I/ s'agit la d’un dire public et qui vise souvent a
prévenir la suspicion, ou a éviter d'avoir a répondre a des appels téléphoniques, des messages de sympathie.
Paradoxalement, ce dire public cherche a taire, a empécher le dialogne sur 'éprenve de la maladie’’ ».

Dans le sens inverse, le numérique est utilisé par une Directrice de site pour préserver un lien non
intrusif via la ligne hiérarchique : « ['ai en une discussion avec des managers an sujet des personnes en arrét

maladie. Je lenr ai dit qu’il fallait envoyer un texcto aux salariés absents, en lenr disant de prendre soin d'eux: et de

40 Lhuillier Dominique, Waser Anne-Matie, « Que font les 10 millions de malades, V'ivre et travailler avec une
maladie chronigue », Editions Eres, 2016
41 ibid.
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nous appeler en cas de besoin. Si les salariés ne répondent pas, je leur dis de ne pas insister. Mais il faut leur montrer

qu’on est présents pour eux (Récit) ».

2. Les apports de la recherche en sciences humaines et sociales pour
envisager de nouvelles voies

2.1 Le maintien en emploi, quels modeles derriere ces mots ?

Le maintien en emploi et la prévention de la désinsertion professionnelle sont des notions clés pour
les politiques publiques (cf. partiel) et elles se sont diffusées sans peine dans les milieux
professionnels, ou elles renvoient parfois explicitement a des politiques d’entreprises, assises sur
des accords, des chartes, des initiatives diverses. Pourtant, le vocabulaire entré dans les
conversations courantes du maintien en emploi nous semble réducteur. Par exemple, les quelques
travaux théoriques choisis de fagon sélective ici invitent a enrichir nos grilles de compréhension

des enjeux du maintien, au moment d’envisager des pistes d’expérimentation.

Le maintien : ce mot est doublement statique !
Est-ce un probléme ? oui, car la notion théorique du maintien renvoie a un modele dynamique ;

ainsi, il conviendrait sans doute mieux de parler de trajectoire de maintien.

La survenue du cancer s’inscrit dans une trajectoire longue des individus®. La maladie a des effets,
documentés notamment a partir des nombreuses études épidémiologiques disponibles® qui sont
essentiellement appréciés en termes de pertes, de diminutions des capacités. Or les personnes,
quand elles reprennent le travail, disent reprendre le cours de leur vie, poursuivre leur trajectoire
apres I’épreuve du cancer et les traces plus ou moins profondes qu’elles laissent dans le cours de la
vie.

Mais elles ne reprennent pas leur vie « comme avant», bien plutdt « comme apres », faisant
Pexpérience prématurée de la préservation de la santé, a un age ou généralement cette question ne
se pose pas. Cette expérience va alimenter leur trajectoire de maintien, en participant a la
redéfinition de leur « milieu » professionnel pour pouvoir compenser leurs éventuelles difficultés

par une organisation spécifique de l'activité tout en tenant compte des exigences du travail.

42 on fait ici de larges emprunts aux travaux d’AM Waser et D Lhuilier cités dans la bibliographie ainsi
qu’aux travaux fondateurs de Anselm Strauss.
4 Cf. annexe 1
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La trajectoire de maintien, c’est Papprentissage de la meilleure facon de faire tenir ensemble les
contraintes du travail et celles de la santé pour parvenir a un équilibre durable. En sachant que la
durabilité ici n’a de sens qu’en référence a la variabilité de la capacité productive et qu’elle n’est
donc envisageable que dans un systéme souple, évolutif pour épouser les contours de ces variations.
Ainsi, les personnes font preuve d’ingéniosité et déploient des stratégies pour tirer le meilleur parti

e Porganisation du travail pour se réapproprier les contraintes du travail et ne pas les subir
de Porganisation du travail rier | traintes du travail et 1 bi
passivement mais au contraire, les surmonter, les dépasser pour s’accomplir. Comme le soulignent
es auteurs, ici « le travail, c’est la santé ». Cela ne signifie pas 'absence d’ambivalence, de dilemmes
1 teurs, ici « le travail, c’est 1 té ». Cel ionifi I’ab d’ambival , de dil

a résoudre.

La santé, de quel modele de santé parle-t-on ?

La survenue d’une maladie grave tend a faire pencher la santé du c6té d’une conception réductrice,
ou la maladie définirait I’état de santé et ou la maladie serait d’abord comprise dans le registre de
Iempéchement, de la perte, de la déficience...

Or il existe deux modeéles* complémentaires de la santé en médecine : le modéle biomédical et
biopsychosocial.

« Le premier procede de I'application en médecine de la méthode analytique des sciences exactes ;
le deuxiéme tient compte des interrelations entre les aspects biologiques, psychologiques et sociaux
de la maladie. L'évolution clinique des patients est déterminée, non pas par les seuls facteurs
biologiques, mais aussi par les formes de vie collectives et les événements psychosociaux qui sont
co-constitutifs de la vie du sujet, ainsi que par les structures et les valeurs qui caractérisent la

communauté »*.

Dans le champ de la santé au travail, depuis de nombreuses années, les scientifiques de disciplines
comme l'ergonomie et la psychologie du travail ont développé et partagé des connaissances
décisives pour dépasser une vision de la prévention des risques auxquels la personne serait
passivement exposée. La aussi, la préservation de la santé ne se résume pas a 'absence de risques

mais renvoie a la capacité d’y faire face, de disposer de marges de manceuvres, etc.

Ainsi, pour progresser dans les trajectoires de maintien des personnes concernées par une maladie

grave, un handicap, un accident, il convient de clarifier le modele de santé auquel se référer au

# Ces développements s’appuient sur le travail d’argumentation scientifique proposé par la Haute Autorité
de Santé a 'occasion de la publication de la recommandation « Santé et maintien en emploi : prévention

de la désinsertion professionnelle des travailleurs » en février 2019.
4 Thid.
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risque sinon de concevoir des dispositifs incompatibles avec les enjeux visés. Par exemple,
lorsqu’on mobilise le modele biopsychosocial de la santé, on défend une représentation de la
personne dans laquelle « les facteurs biologiques, psychologiques et socianx sont considérés comme participant
simultanément au maintien de la santé on au développement de la maladie’® ».

Le fait de n’accorder aucune prépondérance a un déterminant sur les autres n’est pas neutre, par
exemple quand on envisage un dispositif de retour au travail aprés une absence longue ;
professionnel.le.s de la santé au travail, managers de proximité, expert.e.s fonctionnel.les dédié.e.s
au maintien le cas échéant vont devoir travailler ensemble — et non coOte a cOte, avec une distribution
de Pautorité a priori — ET avec le ou la salariée concernée a son retour. Tout autre dispositif de

travail est voué a formuler des propositions potentiellement désajustées.

Les auteurs insistent : le modele biopsychosocial est donc wn élargissement du modele biomédical : les
facteurs biologiques y gardent toute leur place mais les stratégies thérapeutiques envisagées doivent
comprendre simultanément, outre les modalités « traditionnelles » visant 2 modifier des parametres
physiologiques, divers moyens permettant d’agir sur les facteurs psychosociaux per¢us comme

participant au probléme de santé.

Corollaire de ce modele de la santé, la question de la participation du ou de la patiente et de
I'importance accrue des aspects éducationnels. Nous y reviendrons plus largement, mais on voit se
croiser ici des enjeux clés tant dans le champ de la santé que dans celui de la santé au travail, avec
des paralleles a instruire entre les apports de ’Education Thérapeutique du Patient, le patient expert

et ce qui resterait a instruire sur le volet « salarié.e expert.e » de son travail, et non de sa maladie.

Et les auteurs de conclure sur les enjeux de 'adoption d’un nouveau paradigme de prévention,
articulé autour de
- une prise en charge qui n’est pas centrée sur 'individu mais qui est systémique
- un systetme d’intervenant.e.s qui dépasse la dyade patient.e/soignant.e pour inclure
notamment le milieu de travail (particuliérement [s}:p]l’employeur et les collegues) et le
systéme des assurances ; iskp]
- une prise en charge qui vise d’abord le retour au travail pour que la personne puisse s’y

accomplir et pas nécessairement la guérison comme préalable ou objectif de la reprise de

activité professionnelle.

46 ibid.
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2.2 Travail ou emploi ? pourquoi est-ce important de clarifier ?

Maintien en emploi ou maintien au travail ? Dans le langage courant, on pourrait penser les deux
formulations équivalentes. Pourtant, dés lors qu'on se réféere a des notions théoriques ou des
concepts, elles ne le sont pas. La nuance n’est pas un détail : en effet, elle renvoie a un référentiel

dont les différences n’ont fait que s’accentuer au cours des dernicres années.

L’emploi, dans « maintien en emploi» s’est progressivement institué au point de ne plus étre
interrogé. On comprend bien, au regard des chiffres du sous-emploi des personnes en situation de
handicap et des risques de désinsertion des salarié.e.s aprés une maladie grave, que I'accent soit mis
sur 'emploi. Mais ceci ne peut avoir de sens quel que soit le travail auquel cet emploi permet
d’accéder. Or aujourd’hui, de fait, seul 'emploi constitue la référence du cadre réglementaire de
POETH (Obligation d’Emploi des Travailleurs Handicapés) qui vise un ratio de personnes a
effectif des entreprises assujetties. Cette centration sur I’emploi est trés problématique car elle
tend a tenir en angle mort les situations concretes vécues par les personnes qui travaillent, que ce
soit apres un cancer, avec un handicap ou une maladie chronique et par les entreprises et les
collectifs qui les accueillent.

Or, c’est dans l'analyse et la compréhension fine de ces situations qu'une mise en visibilité des
conditions de la performance sociale peut étre définie, et ensuite seulement, traduite en indicateurs,

comme le taux d’emploi par exemple.

Dans les entreprises — dans les grandes entreprises notamment — le découplage entre la gestion de
I'emploi et 'organisation du travail constitue une des difficultés principales pour progresser dans
la prise en charge des situations qui se posent quand les personnes souhaitent travailler pendant
leur traitement ou reviennent apres une longue absence pour une maladie grave. En effet, dans le
schéma standard’, aux directions la responsabilité de la gestion de 'emploi et des mécanismes
institutionnels de maintien en emploi, et au management de proximité la prise en charge de
Porganisation du travail pour permettre aux salarié.e.s de trouver une place dans la solidarité

productive et aux standards de production d’étre atteints.

Ainsi, combinant les registres de 'emploi et du travail, les marges de liberté de 'encadrement vont
s’avérer décisives pour permettre les ajustements rendus nécessaires, jour aptes jour, entre les aléas

de la production d’un c6té et les variations des capacités productives des salarié.e.s en lien avec la

47 Waser AM et alil, « zaladies chroniques, handicap et gestion des situations de travail » Sciences Sociales et Santé,
Vol. 32, n° 4, décembre 2014
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maladie. Ces marges de liberté peuvent combiner des réorganisations locales de la production et
des solutions structurelles (effectif, polyvalence, ...) qui relevent plus de la gestion de 'emploi.
Mais elles ne sont jamais limitées a 'emploi, le travail, 'organisation du travail, a I'échelle
individuelle et collective, sont des leviers essentiels.

Notamment pour pouvoir jouer sur les différentes dimensions* du « temps » que met en exergue
la survenue d’une maladie grave en termes de :

- le temps « DU » travail, c’est-a-dire la place du travail au cours du cycle de vie, les moments
d’entrée et de sortie, la mobilité entre période d’activité et d’inactivité, I'insertion et les
formes d’emploi selon les parcours professionnels etc. ;

- le temps « DE» travail, qui s’intéresse au nombre d’heures travaillées effectives mais
également a la flexibilité, a la prévisibilité de ces heures, a ’écart entre les horaires « 1égaux »
et les horaires réels, aux normes temporelles a leur diffusion et leurs évolutions ;

- le temps « AU » travail qui porte son attention sur les rythmes de travail, I'intensité et les
effets sur les conditions de travail, la santé et la performance des travailleurs ...

La survenue d’une maladie grave interroge le temps du travail et de nombreuses bifurcations de
trajectoires en résultent, plus ou moins réussies selon I'état de santé, les possibilités de maintien
réelles disponibles ; ces possibilités de maintien renvoient elles au temps de travail et au temps au

travail.

« Le maintien en emploi » est donc une notion peu satisfaisante pour traduire les nouveaux enjeux
des personnes et des entreprises, en tant qu’elle gomme une partie décisive des régulations a mettre

ceuvre pour parvenir, dans le temps, malgré les aléas et lincertitude, a tenir ensemble travail,

performance, santé. « Trajectoire de maintien au travail » semble mieux traduire ce qui se joue au

plus pres des situations des personnes, de leur manager et des entreprises.

2.3 La maladie et le lieu de travail®

Dans le domaine de la santé publique, sous 'impulsion d’initiatives clés développées en particulier
dans le cadre de la lutte contre le Sida, la parole sur la maladie, les droits du patient, ’éducation
thérapeutique du patient, tout ceci concourt a valoriser le mouvement de « libération de la parole »,

la « fin des tabous », etc.

4 Lallement, Michel. Temps, fravail et modes de vie. Paris, PUF, 2003
# Titre d’un article de référence de Nicolas Dodier « La maladie et le lien de travail» Revue francaise de
sociologie, 24-2. pp. 255-270, 1983.
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Dans le milieu du travail, 'auteur nous rappelle que ces attentes et ces valeurs sociétales ne sauraient
étre translatées sans précaution. En effet, « /a maladie posséde une propriété essentielle : elle est une atteinte
anx capacités individuelles de réalisation des activités pour lesquelles nous avons été socialisés, et notamment le travail
(-..). La question est alors de savoir quand l'individu est considéré par les autres personnes comme relevant de I'nune
on l'antre des catégories : devant telle atteinte a la réalisation du travail, doit-on imputer celle-ci a un état pathologique
qui libére l'individn de sa responsabilité, ou a une volonté délibérée de sa part ? Les conséquences de cette attribution

d'une étiquette sont capitales’. »

Dans le milieu de travail, le médecin® est celui qui légitimement peut libérer le ou la salarié.e des
attentes de son employeur ; c’est lui qui décide qui est « réellement malade » dit Dodier. Or le
médecin est absent du lieu de travail, personnage clé de la situation ET simultanément absent de la
situation, ce qui n’est pas sans conséquence sur la légitimité de sa décision aux yeux de 'ensemble
des personnes en interaction avec le ou la salariée malade.

Deux modes d’interaction avec la maladie sur le lieu de travail sont isolés :

- un régime libéral caractérisé par une logique de confiance, qui se caractérise par des

modulations élevées sur tous les registres possibles que sont

o) les horaires,
o) Pintensité du travail et
o} le choix des activités a réaliser

- un régime pointillenx caractérisé par une logique de soupgon avec des modulations faibles.
Quel que soit le régime en vigueur dans Pentreprise, d’'une maladie a l'autre, la légitimité du
comportement des salarié.e.s ne sera pas questionnée de la méme fagon. L’auteur nous invite a
distinguer quatre types de maladies :

- les maladies évidentes des maladies ambigties,

- les maladies impératives des maladies ambulatoires.

Ces catégories nous semblent tres opératoires pour élargir les politiques de maintien au travail, par
exemple, dans le cas du cancer du sein qui traverse ces catégories, d’abord maladie évidente et
impérative pour ensuite, quand les salarié.e.s reprennent leur travail (ou le poursuivent pendant leur
traitement) une maladie ambigué (la fatigue, les troubles cognitifs, difficiles a objectiver) et

ambulatoire...

50 Ibid.

51 Dodier parle ici du médecin de ville.
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Ensuite, elles nous semblent trés pertinentes aussi pour apporter des réponses nuancées aux
attentes grandissantes — aux pressions parfois — pour que la situation de la personne soit
« objectivée » afin de pouvoir prétendre a étre légitimement prise en charge. Notamment quand la
maladie est ambulatoire/ambigué, les managers expriment la difficulté qu’ils éprouvent a justifier
les arrangements qu’ils.elles adoptent pour permettre aux salarié.e.s de travailler et de prendre en
charge leur santé; disposer d’une information « objective/objectivable » leur semblerait la
meilleure solution pour ajuster les modulations, pour justifier leurs décisions vis a vis du collectif,
pour argumenter sur des ressources spécifiques dont ils.elles auraient besoin.

Or quand on lit Dodier, on comprend que cette demande d’objectivation, pour compréhensible
qu’elle apparaisse, est plutot une fausse piste, celle qui consiste a étiqueter la maladie au lieu de
« déprivatiser » les questions de santé en entreprise pour les faire entrer dans une perspective plus
collective™, qui permette une organisation nouvelle. Dans cette organisation nouvelle, la pathologie
ne serait pas le point central dans la prise en compte et la gestion des situations puisque les
difficultés « tiennent moins a la pathologie qu'anx situations socioéconomiques et qu'aux limitations fonctionnelles
dues d la maladie ou aux effets secondaires des traitements. Ce qui conduit a souligner la nécessité de se décentrer de
Lapproche diagnostique et donc médicale, pour privilégier la prise en compte des restrictions (...), en fonction des

marges de manauvre et ressources dont elles disposent ou qu’elles tentent de construire. »

2.4 Et PPégalité professionnelle ?

Nous faisons hypothése que le projet Travail et Cancer du sein dans les entreprises pose de
nouvelles questions pour I’égalité professionnelle.

En effet, reprenons en synthése quelques données : le cancer du sein touche une femme sur neuf
ou dix. La moitié¢ travaille lorsque la maladie se déclare. C’est le cancer qui touche le plus la
population active. Une population de femmes. Les études citées dans la premicre partie de ce travail
convergent et attirent notre attention sur les enjeux de l'articulation du travail et de la santé lors de

la survenue d’un cancer du sein.

Or, pendant longtemps, les enjeux de Pégalité professionnelle ont été saisis exclusivement au
prisme de 'emploi (plafond de verre en particulier) et de la rémunération (I’écart de 20% persistant
entre la moyenne du salaire des hommes et celle du salaire des femmes), symptome visible et peu

couteux a documentet.

52 Lhuilier D et Waser AM « Que font les 10 millions de malades ? vivre et travailler avec une maladie chronigue »
Editions ERES 2016
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Grace aux travaux décisifs de I’Anact notamment, s’appuyant sur des données scientifiques de
disciplines différentes et jusqu’alors trés peu mobilisées conjointement, des 2011, il a été possible
de comprendre que les « causes racines » de ces inégalités étaient souvent a situer dans le travail et
dans organisation du travail, au-dela encore de la division sexuée du travail. Et que des inégalités
de santé au travail venaient s’ajouter aux inégalités de 'emploi, d’autant plus préoccupantes que
certains chiffres trés défavorables (le taux d’absentéisme par exemple) donnaient lieu a des
explications naturalisées désespérantes (les femmes seraient plus enclines a s’arréter, plus délicates
et sensibles a leur santé que les hommes, plus attendues aussi au chevet des enfants et des vieux

parents quand ceux ci réclament des soins).

Dans le champ de la santé publique, les données épidémiologiques ne sont pas favorables non
plus ; au dela du cancer du sein dont on a situé 'ampleur du sujet plus haut, les femmes sont

également plus concernées que les hommes par les maladies chroniques évolutives.

Les enjeux du maintien au travail, pendant ou apres les traitements, dans le cas des femmes
concernées par un cancer du sein représentent donc un terrain d’enquéte et d’expérimentation de
premier ordre. Mais dans ce projet, les enjeux de I’égalité professionnelle dans le cadre plus large
du maintien en emploi, n’ont volontairement pas été problématisés en amont de la phase
exploratoire et c’est a son issue, au moment de passer a une phase expérimentale, que des

hypotheses en termes d’égalité vont pouvoir étre plus systématiquement travaillées.

Les apports de la recherche pourront étre mobilisés et non plaqués sur du matériau de terrain.
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3. Quelles expérimentations possibles pour explorer plus
systématiquement ces nouvelles voies ?

Les pistes qui sont détaillées plus bas sont des propositions d’expérimentations et/ou de simulation
avec des « usagers » - salarié.e.s et managers au moins - si le contexte de 'entreprise ne permet pas
d’expérimenter a proprement patler.

Les propositions renvoient a des enjeux qui coincident avec chacun des verrous détaillés dans les
premicres pages de 'étude, d’ou leur organisation en trois sous parties ; des innovations d’usages -
dans de nombreux cas — et des innovations de rupture dans quelques cas se succedent de fagcon
linéaire. Bien entendu, elles font systeme et ce sont plutot des combinatoires qui pourront produire
du nouveau dans le champ du maintien au travail.

Ces pistes ont été largement inspirées par des discussions en entreprise, avec des acteurs.trices
concerné.e.s (directions, salarié.e.s, managers, élu.e.s, SST) sur la base des expériences concretes
des uns et des autres, a partir desquelles on a pu extrapoler des pratiques, des dispositifs, des

démarches.

On présente donc ici en Pargumentant un jeu de plusieurs expérimentations possibles pour ceuvrer
dans les entreprises, avec les parties concernées, a innover en matiere de maintien au travail pendant
et/ou apres une maladie grave, avec une attention particuliére au verrou « juridique » en tant qu’il
fait systeme avec les deux autres verrous et qu’il peut utilement contribuer aux réflexions

actuellement menées par les acteurs publics et sociaux sur ces sujets.

3.1 Les atouts incomparables du recours a Pexpérimentation pour faire progresser le
maintien au travail

L’argumentaire en faveur de 'expérimentation tient d’abord a un principe de réalité : les entreprises
qui s’efforcent de trouver des réponses et de progresser sur ces enjeux sensibles reconnaissent
tatonner et les plus avancées précisent partager collectivement (dans des configurations variées :
Comité de Direction, groupe ad hoc, ...) le fruit de ces tatonnements pour apprendre et capitaliser
sur des expériences qui restent toujours singulieres mais qui renvoient bien aussi a des questions

universelles.

Ainsi, expérimentation interviendrait préférentiellement a d’autres registres d’action
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- parce que toutes les innovations ne sont pas des révolutions menées en laboratoire ;
I'innovation c’est aussi la recherche, locale, de réponses adaptées quand le cadre habituel ne
fonctionne pas bien et que les acteurs pensent qu’il est pourtant possible de progresser.

- pour former des « passeurs », des acteurs capables de partager des savoirs d’expérience et
pas seulement de s’inscrire dans la bataille des idées ou le témoignage en forme de « discours
performatif » ; en particulier 'expérimentation développe la réflexivité laquelle renvoie a la capacité

a expliciter ce que l'on fait, a documenter la manicre dont on le fait et les effets ou résultats obtenus.

En outre, les politiques publiques dans le champ du travail, prolongeant des dispositions prises
depuis plusieurs années dans le champ de P'emploi, mobilisent de plus en plus souvent
Iexpérimentation comme mode d’action pour soutenir des évolutions réglementaires,
reconnaissant d’une part ses vertus comme vecteur d’apprentissage collectif mais aussi son intérét
fondamental quand l'objet dont il est question (le maintien au travail ici) ne s’inscrit pas aisément
dans le répertoire habituel de la négociation de contreparties pour les organisations syndicales

comme pour les employeurs.

3.2 Des expérimentations pour progresser sur le verrou « traitement juridique » du
maintien

L’environnement juridique d’une situation professionnelle / salariale ou se combinent une maladie
grave (du point de vue de la durée des traitements et de leurs effets secondaires en particulier) et
Pexpression du besoin / du souhait de travailler (pendant les traitements et/ou juste 2 la fin de
Parrét maladie initial) présente de nombreuses difficultés. Au vu de la sensibilité des situations a
prendre en charge, il est évident qu’il ne suffit pas de simplifier le droit (le droit du travail ? celui
de la sécurité sociale ?) pour que entreprises et salarié.e.s concernées par le maintien au travail
puissent trouver des arrangements « de bon sens ».

Une série d’expérimentations sur des points a la fois simples dans leur expression — il est indéniable
qu’il faut lutter contre la complexité des réponses administratives et réglementaires disponibles —
et faisant enjeux pour les parties permettrait de progresser en s’intéressant a la facon dont les parties
— salarié.e.s, managers, employeurs, élu.c.s, professionnels de la santé au travail — se saisissent de
certaines dispositions, les usages qu’ils et elles en font et les effets que cela produit a court ou

moyen terme.
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Verrou / traitement juridique

Proposition d’expérimentation 1

Organiser (un droit a) la connexion

Proposition d’expérimentation 2

Explorer les conditions du travail pendant Parrét

Proposition d’expérimentation 3

Mettre en place un fonds de stabilité pour dépasser les
logiques statutaires

Proposition d’expérimentation 4

Anticiper des dispositifs de médiation juridique pour
accompagner les bricolages organisationnels en cas de
difficulté

Proposition d’expérimentation 5

Concevoir et tester les usages d’un référentiel pour un
maintien raisonnable

Verrou /

travail constructeur de santé

Proposition d’expérimentation 6

Exploiter les ressources de activité

Proposition d’expérimentation 7

Expérimenter le temps choisi : combiner temps de travail et
temps au travail pour coller a Iactivité

Proposition d’expérimentation 8

Cibler les activités télétravaillables

Verrou / personne maitre d’ouvrage de sa vie

Proposition d’expérimentation 9

Reprendre le travail "comme apres”

Proposition d’expérimentation 10

Mobiliser les savoir d’expérience du travail apres une maladie

grave en vue du retout et/ou du maintien au travail

Proposition transversale : Expérimenter dans 'expérimentation : le référent collectif

Proposition d’expérimentation 1 : organiser (un droit a) la connexion

Les entreprises sont mises en garde : attention, pas de contacts pendant 'arrét maladie, c’est une
suspension du contrat de travail ; de nombreux responsables relayent cette consigne et/ou la
mettent en avant pour dénoncer I'inanité de telles dispositions et les risques courus le cas échéant.
Dans le sillage des évolutions du « droit a la déconnexion » les directions sont tres sensibilisées par
leurs conseils juridiques aux risques potentiels que constituent des traces d’échanges — mails, sms,

...- et seraient tentées d’opposer des réponses de principe rigides pour se prémunir de ces risques.

Mais, dans les faits, d’une entreprise a I'autre mais surtout d’une équipe, d’'un manager, d’une

personne a I'autre, on observe que des contacts interviennent presque toujours pendant larrét, a

I'initiative des uns et/ou des autres, en quantités variables. Ces contacts engagent des interactions
b

tres différentes sur le fond comme sur la forme, du strict registre personnel, au registre
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professionnel en passant par toutes les nuances et toutes les configurations, au domicile, dans

Pentreprise, au téléphone seulement ...

Alors, que déverrouiller sur le plan juridique ? Nous proposons de concentrer I'expérimentation
sur la définition et la mise en ceuvre progressive (test, puis élargissements successifs) d’un cadre
partagé pour régler les contacts entre le ou la salariée et Pentreprise.

Voici quelques questions qui permettraient de cerner simplement les points sur lesquels se mettre
d’accord dans I'entreprise, les modalités de ceci pouvant étre adaptées selon le fonctionnement de
Ientreprise (groupe ad hoc, implication élevée ou non des SST, mobilisation en amont ou en aval
des ¢lu.e.s et des instances, etc...).

- (Préalable) : Le ou la salariée accepte-t-elle d’avoir des contacts pendant son arrét ?

- Si oui, quels canaux et quelles modalités de contact privilégier (tierce personne désignée par
le ou la salariée, manager, collegues, direction, téléphone, mail, rencontres...) ?

- Le ou la salariée peut-elle ou non conserver ses outils de travail pendant son arrét
(ordinateur, téléphone 7). Peut-elle ou non conserver I'acces a ses mails ?

- En cas de changements organisationnels dans le périmetre direct d’emploi de la personne,
le manager et/ou la direction peuvent-elles en faire part ? Dans quel format d’échange ?

- Le ou la salariée, si il.elle est élu.e, peut-il.elle maintenir des échanges dans le cadre de son
mandat pendant son arrét ?

Chacune des réponses du ou de la salariée a ces questions de cadrage pourrait étre réversible sans

que la personne ait besoin de se justifier.

Pour toucher au cceur des enjeux «du droit a la connexion», il convient de s’intéresser
explicitement aux atouts et aux limites spécifiques des usages d’outils numériques pendant ces
périodes sensibles (arrét, mais aussi travail pendant les traitements ou reprise en télétravail) ou les
registres de I’échange peuvent traverser sans précaution des fronticres fragilisées et pourtant réelles,
entre I'intime et le privé, le privé et le professionnel... Avec tous les regrets, dégats éventuels voire

risques de judiciarisation que ces passages de frontieres engendrent.

Ainsi, des questions précises pourraient rejoindre le périmetre de 'expérimentation consacrée au
« droit a 1a connexion ».
Par exemple

- La création d’une adresse mail perso-pro active pendant les périodes d’arrét pour pouvoir

échanger avec ses collegues et ou pairs, pour recevoir I'information « corporate » tout en
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étant « protégé » des mails strictement professionnels, relayés sur boites mail de
correspondant.e.s/remplagant.e.s désigné.e.s en amont.

- L’¢laboration d’un chapitre dédié dans le document cadrant les échanges pendant I'arrét
pour recommander le recours a tel ou tel outil (un groupe Whatsapp par exemple), telle ou
telle pratique (par exemple de celles qui consistent a donner de I'information contrélée sur
la santé pour éviter rumeurs ou trop grande personnalisation de certains échanges...).

- La discussion autour des modalités de télétravail pour s’assurer que la déconnexion (aux
serveurs de I'entreprise a partir d’une certaine heure par exemple) ne limite pas les marges
de manceuvre de certain.e.s salarié.e.s qui, fatigué.e.s le matin ou I'apres-midi, choisissent
de travailler plutét en soirée.

Le potentiel est grand, les mésusages et les erreurs nombreuses. Alors expérimenter pour apprendre

collectivement, chacun de la place qu’il ou elle occupe et des responsabilités qui sont les siennes.

Proposition d’expérimentation 2 : explorer les conditions du travail pendant Parrét

Ici, il s’agit ni plus ni moins que de pouvoir travailler pendant l'arrét de travail.

La proposition ne va pas de soi pour de nombreux acteurs qui ont autorité sur la relation d’emploi
et 'arrét du travail ; pour preuve : émise, cette proposition provoque généralement la réponse
« C’est déja possible avec le temps partiel thérapeutique ».

Mais ici, ce n’est pas de cela dont il s’agit.

Le ou la salariée est en arrét. Son état le justifie. Pour autant, il ou elle manifeste le désir de pouvoir

travailler pendant son arrét.

[exploration des terrains de ce projet en témoigne, en cohérence avec la littérature scientifique™ et
I'idée de « travail thérapie » : il est fréquent que des salarié.e.s poursuivent une partie de leur activité
de travail pendant leur arrét parce qu’elles.ils le souhaitent expressément. Différentes situations
existent, du simple traitement des mails courants a la prise en charge de dossiers complexes, dans
son champ d’attribution de responsabilité ou dans un champ nouveau, coincidant avec une mission
utile pour I'entreprise et compatible avec un investissement de travail irrégulier en quantité et dans
le temps.

Des situations moins lisibles existent aussi, ou il semble se jouer des enjeux différents de ceux du
« travail thérapie » dans le maintien dun fil d’activité : peur d’étre évincé.e, sentiment d’étre

difficilement remplagable sur tel pan de I'activité, mais aussi parfois, réellement, la difficulté a étre

53 Clément Tarantini, Lucille Gallardo, Patrick Peretti Watel, « Travailler aprés un cancer du sein, contraintes et perspectives »,
PUF Sociologie 2014/2 vol 5 pages 139 a 155
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remplacé.e sur toutes les dimensions d’une expertise qui peut — a fortiori dans une ETI — ne pas

exister en double.

Que sécuriser pour progresser vers une réponse moins fragile que le « gré a gré» qui semble
prévaloir aujourd’hui et ne pouvoir, en outre, concerner que les salarié.e.s qui disposent d’une réelle
autonomie dans leur travail ?

Quelle expérimentation pour permettre a la fois de libérer les demandes, d’élargir la base des

salarié.e.s potentiellement concerné.e.s et de sécuriser les parties ? Une gageure.

Pour progresser dans cette voie et valoriser des initiatives repérées dans les « pratiques grises » des
ETI, nous suggérons de concentrer des expérimentations autour de la création d’une enveloppe
dédiée dans le Compte Epargne Temps qui permettrait a la personne de travailler pendant son
arrét’, notamment pour pouvoir mettre en route avant méme la date prévisible de retour des
« essals professionnels », dans des équipes, sur des machines, ... compatibles avec d’éventuelles
restrictions d’aptitude, avec un probable temps partiel thérapeutique, ou, plus positivement, avec
le souhait exprimé par le ou la salariée de revenir sur un nouveau poste.
De nombreux dispositifs existants pourraient soit rentrer dans ce cadre soit en étoffer le contenu,
tels que :
o I’ «essai encadré », qui prévoit une période en entreprise de 3 jours avant larrét
pour « valider un projet de maintien dans 'emploi »,
o les «actions de remobilisation précoce » visant a élaborer un projet professionnel
pendant la phase d’arrét en maintenant les IJSS.
Des Actions de Formation En Situation de Travail (AFEST) pourraient également étre proposées
dans la phase d’arrét (ou a la reprise). A cet effet, le Contrat de Rééducation Professionnelle en
Entreprise (CRPE) qui vise a accompagner un projet de maintien dans 'emploi nécessitant de la

« formation pratique tutorée » pourrait aussi etre testé a plus large échelle.

Et on poutrrait, en particulier pour les postes de cadres fonctionnelles ou de dirigeantes, envisager
que cette enveloppe dédiée dans le CET puisse abriter des activités de travail produites
effectivement pendant I’arrét, sans qu’il ait été possible en amont, d’en prévoir ni la quantité ni la

programmation calendaire.

54 pratique grise — on déchire des papiers ex post — aujourd’hui dans certaines ETI, ou pratique négociée rapportée
par Pierre A. Vidal-Naquet, « Faire avec le cancer dans le monde du travail », EA. 1’Harmattan, 2009, P. 202
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Proposition d’expérimentation 3 : mettre en place un fonds de stabilité pour dépasser les
logiques statutaires

On a détaillé plus haut les limites de I’éligibilité, en particulier quand la situation de la personne est
évolutive et que C’est cette dynamique d’évolution qu’il convient d’accompagner dans le temps,

avec ses phases hautes comme ses phases éventuellement plus basses.

L¢ligibilité apporte des droits pour le ou la salariée, des obligations pour 'employeur et des
financements de maintien ou de retour en emploi. Comment sortir de ce cadre qui, s’il est utile
dans certaines situations, ne les couvre pas toutes et génere des effets de fragilisation, pour les
entreprises comme pour les salarié.e.s qui tatonnent en dosant ce qui est le moins pire « pour le

travail, Pactivité ici et maintenant » et ce qui peut servir « si ¢a va moins bien demain » ?

Nous faisons 'hypothese que ce nceud de I’éligibilité et donc de la recherche du « bon statut » pour
accompagner une situation évolutive sera inexorablement challengé par les politiques de maintien
en emploi ; d’ailleurs, de nouvelles pistes de financement sont déja en cours de réflexion, pour
échapper 2 cette logique de statut ; par exemple, le Conseil National du Handicap (CNH)™ et le
Cercle Vulnérabilités et Société™, préconisent tous deux une cotisation universelle de type
assurantiel considérant que toute personne en activité peut étre confrontée au handicap, quelle

qu’en soit la cause. Les financeurs publics conduisent des réflexions dans cette direction, qui

pourraient rencontrer notre programme d’expérimentation.

Ici nous suggérons d’explorer une piste d’expérimentation reposant sur « un fonds de stabilité »
financé par un ou des acteurs de la prévoyance, en lien avec leurs propres enjeux de limitation de
I'invalidité — qui engendre des provisions tres couteuses — et de prévention du risque de
désinsertion ; les connaissances épidémiologiques disponibles indiquent en effet une corrélation
positive entre le fait de travailler et 'augmentation de 'espérance de vie a 5 ans des femmes soignées
pour un cancer du sein et on peut faire 'hypothése qu’actuaires et préventeurs seront en capacité,
sur ces bases, de développer des modeles équilibrés.

L’enveloppe financiére correspondant aux montants estimés en termes de non dépenses grace a
une meilleure prévention de la désinsertion pourrait étre consacrée a accompagner finement « les

bricolages » intervenant pour permettre un retour ou un maintien en emploi réussi et a en tirer des

5 Conseil National Handicap, « un nouveau modéle durable pour redynamiser ’emploi des personnes
handicapées », magazine Etre, février 2018

% Cercle Vulnérabilités et Société, « Emploi et Handicap, propositions pour articuler durablement
handicap, situations de vulnérabilité et emploi », tévrier 2009
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enseignements permettant de faire progresser I’ensemble des pratiques de maintien. Une étude
économique serait réalisée a lissue de cette expérimentation pour affiner les résultats sur
I'allocation des ressources la plus favorable a un maintien durable, en fonction des déterminants

que 'expérimentation qualitative aurait mis en évidence.

Proposition d’expérimentation 4 : anticiper des dispositifs de médiation juridique pour
accompagner les bricolages organisationnels en cas de difficulté

L’incertitude, le temps long et discontinu, la variabilité de la capacité productive, tout ceci
caractérise les conditions dans lesquelles le maintien se joue pour de nombreux.ses salarié.e.s ; et
du coté de Ientreprise — PETI nous a semblé malgré tout bien plus stable que les grands groupes,
ne serait ce que parce que 'encadrement et la direction y sont stables — les aléas peuvent étre
nombreux évidemment aussi, économiques, sociaux, managériaux. Des bricolages audacieux,
faconnés dans un contexte de confiance réciproque — et donc non écrits bien souvent — peuvent
s’avérer intenables sans que personne ne parvienne a prendre les devants et a revoir la situation,
craignant que ceci passe pour une trahison ou un abandon... Le recours a un conseil juridique tend
a refermer le picge puisque son registre est tiré par le formalisme de la loi; une situation
particulicrement sensible dans des entreprises ou le risque financier que représentent ces cas de
figure peut représenter 'équivalent du résultat d’'une année d’exercice. Et on n’évoque ici que ce
qui est objectivable, la limitation des dégats sur le corps social étant toujours citée comme une des
raisons principales d’agir.

Ainsi, concevoir les bases d’un cahier des charges pour un dispositif de médiation qu’entreprises et
/ ou salarié.e.s poutraient saisir dans le cas de solutions bricolées ayant fini par s’avérer mal
équilibrées et ou un «solde» de cette situation pourrait étre envisagé par les parties sans
nécessairement que cela signifie rupture.

Ce dispositif de médiation pourrait également étre trés sécurisant pour toutes les personnes qui ne
reprennent contact avec leur employeur que quand elles arrivent en fin de droit et que la question

du maintien en emploi se trouve posée de fagon tres contrainte pour les deux parties.
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Proposition d’expérimentation 5 : concevoir et tester les usages d’un référentiel pour un
maintien raisonnable

Rien de ce qui est proposé plus haut ni de ce qui sera proposé ci-apres pour s’attaquer aux deux
autres verrous, ne pourrait dépasser le stade de quelques expérimentations qualitatives sans
renouvellement du cadre de référence du maintien en emploi pour 'ensemble des parties.

Nous proposons ici d’engager une expérimentation capable de contribuer a I'ensemble des
initiatives qui visent la recherche d’une troisieme voie pour le maintien en emploi plutot que
I'extension de dispositions existantes dont on a vu que les entreprises, les services de santé, les
salarié.e.s peinent a se saisir, a fortiori dans les ETI.

L’expérimentation s’appuierait sur une version béta dun «référentiel pour un maintien
raisonnable », empruntant le concept d’ « aménagement raisonnable » introduit récemment dans le
droit francgais et qui peut constituer un socle théorique robuste pour élaborer ce référentiel ; en
effet, fondé sur une logique non statutaire et privilégiant une approche situationnelle basée sur les
besoins propres a la personne, 'aménagement raisonnable constitue un cadre juridique mais aussi
pratique a partir desquels coconstruire une premiére version d’un futur cadre de référence possible.
On attend de ce positionnement « raisonnable » la possibilité de sécuriser des bricolages précieux
mais «en zone grise » sans tomber dans les dérives du formalisme ni innover en marge des
dispositifs institutionnels et/ou du code du travail, ni encore réserver le maintien en emploi a des
approches discrétionnaires.

La version béta du référentiel pour un maintien raisonnable serait co-élaborée dans le cadre d’une
démarche associant entreprises, salarié.e.s, élu.e.s et syndicalistes, représentant.e.s des services de
santé au travail. Elle serait expérimentée ensuite dans des entreprises pour en vérifier l'intéret, la
portée, les défauts et les usages pour en ajuster le contenu.

Plus qu’une charte — qui est utile en tant qu’elle traduit une volonté et des engagements — le
référentiel porte sur le « comment » faire et peut étre opposable, une option qui fait le lien avec le

point précédent, relatif a I'éligibilité.

3.3 Des expérimentations pour progresser sur le verrou « travail constructeur de santé »

Faire évoluer les représentations des liens entre travail et santé alors que la santé au travail s’est
batie sur des enjeux fondamentaux de prévention des risques professionnels et de la pénibilité au
travail ne va pas de soi. D’autant que ces enjeux restent centraux.

Pour autant, de nombreux travaux scientifiques ont mis en évidence d’une part le réle actif que

joue tout.e salarié.e dans la préservation de sa santé, plus ou moins soutenu en cela par la situation
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dans laquelle il ou elle se trouve. Certaines organisations du travail sont handicapantes, d’autres

invalidantes... d’autres sont capacitantes.

Verrou / traitement juridique

Proposition d’expérimentation 1 Organiser (un droit a) la connexion
8
Proposition d’expérimentation 2 Explorer les conditions du travail pendant arrét
p p p p
Proposition d’expérimentation 3 Mettre en place un fonds de stabilité pour dépasser les logiques
statutaires
Proposition d’expérimentation 4 Anticiper des dispositifs de médiation juridique pour

accompagner les bricolages organisationnels en cas de difficulté

Proposition d’expérimentation 5 Concevoir et tester les usages d’un référentiel pour un maintien
raisonnable

Verrou / travail constructeur de santé
Proposition d’expérimentation 6 Exploiter les ressources de I’activité

Proposition d’expérimentation 7 Expérimenter le temps choisi : combiner temps de travail
et temps au travail pour coller a Pactivité

Proposition d’expérimentation 8 Cibler les activités télétravaillables

Verrou / personne maitre d’ouvrage de sa vie
Proposition d’expérimentation 9 Reprendre le travail "comme apres”

Proposition d’expérimentation 10 Mobiliser les savoir d’expérience du travail apres une maladie
grave en vue du retour et/ou du maintien au travail

Proposition transversale : Expérimenter dans 'expérimentation : le référent collectif

Expérimentation 6 : Exploiter les ressources de I’activité

Au retour d’une absence pour une maladie grave, la tentation est grande — a fortiori si les contraintes
organisationnelles sont élevées — de ne raisonner qu’en termes de « pertes » ou de « manques »
provoqués par la maladie, qui « empéchent » la personne, limitent ses capacités.

L’approche par les ressources mise elle sur le fait que la personne n’est pas moins capable mais
« autrement capable » et que plus elle pourra rapidement mobiliser des ressources dans son activité,
plus elle pourra déployer son activité, atteindre les niveaux de performance attendus tout en

préservant sa santé. Ces ressources tiennent, notamment, dans les possibilités de faire du travail de
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qualité, d’étre reconnu dans son activité, de disposer d’autonomie et de pouvoir coopérer dans un

collectif vivant.

L’expérimentation porterait sur la mise en évidence des perspectives qu’ouvre le changement de
focale, en testant avec des salarié.e.s concerné.e.s et leurs managers une lecture en deux colonnes ;
d’une part, la lecture des contraintes : capacités fonctionnelles incertaines, mouvements limités d’un
bras, par exemple et d’autre part, la lecture des ressources : implication de 'environnement de
travail, remplacement réussi et prolongation du ou de la remplagante sur un autre poste avec

possibilité de débordement, missions priotitaires pour le retour claires et bien comprises”, ...

Un tel outil en deux colonnes, doublement renseigné (avec I'arbitrage d’une personne neutre prévu
si nécessaire, ¢lu.e du personnel, médecin du travail, référent.e handicap, job coach...) peut
engendrer a la fois a échelle individuelle et collective des discussions plus concrétes et mieux
centrées sur Iactivité que celles qui semblent prévaloir quand le regard de tous et toutes est focalisé

sur les contraintes engendrées par la maladie, vues comme pertes ou déficiences.

Proposition d’expérimentation 7 : Expérimenter le temps choisi : combiner temps de
travail et temps au travail pour coller a I’activité

Le fonctionnement actuel du temps partiel thérapeutique (temps de travail) n’est pas satisfaisant ;
il fige le temps alloué ainsi que ses modalités de répartition dans la semaine, indépendamment de
Pactivité (le plus souvent) et de la variabilité de la capacité productive (toujours). Au mieux la

formule tente-t-elle d’optimiser les temps (et/ou couts) de trajet domicile-travail.

Contrairement a la logique actuelle qui suppose de prévoir le temps a allouer en fonction des
aptitudes définies a priori, on pourrait constater le temps effectivement passé par la personne a

posteriori (moyennant un cadre de temps de travail préalablement estimé de fagon collégiale).

La mise en place d’'un_Compte Epargne Temps (cf. proposition n° 2) pourrait permettre a la
personne de formaliser le temps effectivement passé chaque mois. Mais alors, si au final, il s’agit
moins de gérer la durée du travail que de jouer sur la conciliation du travail avec la santé et le hors

travail en général, alors le temps choisi peut s’avérer le plus pertinent, a fortiori dans des

environnements de travail régulés par la recherche d’un optimum de capacité productive quand

celle-ci est qualitativement et quantitativement fluctuante. Le principe du temps choisi est de

57 Exemple inspiré de la communication de Samuel Libgot au Congres National de Médecine et de Santé au Travail
2016
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confier aux équipes de travail le soin de répartir les heures de chacun en fonction d’un planning
d’activité pré-établi. Cette organisation du temps facilite les régulations informelles au sein du

collectif et ne prévoit I'intervention du manager qu’en cas de nécessité d’arbitrage.

Le temps au travail pose des questions différentes selon les activités, les métiers, les modeles de
performance en vigueur et les systémes de rémunération. Dans certains environnements,
« retrouver » le rythme est une gageure, dans d’autres, I'organisation du travail permet d’envisager
atteinte d’un nouveau régime de performance ou les contraintes de rythme sont modérées par
d’autres facteurs et ressources, comme l'autonomie, la polyvalence, etc. L’expérimentation pourrait
concerner des unités de travail « sous contraintes » en termes d’organisation du temps de travail et
mobiliser en priorité des managers de proximité, dont expérience en la matiere est souvent
importante quoique sous-utilisée pour définir une trame de suivi du retour et/ou du maintien au

travail sur chacune de ces dimensions DU, DE, AU travail.

Proposition d’expérimentation 8 : cibler les activités télétravaillables

Le télétravail est de plus en plus souvent associé a une souplesse organisationnelle sur laquelle
adosser les sujets ou la « conciliation » fait enjeu ; si cela parait de bon sens, il demeure des points
d’ombre sur lesquels une expérimentation pourrait permettre de progresser en identifiant mieux
les conditions dans lesquelles avoir recours au télétravail pour favoriser le maintien pendant ou
apres les traitements.

Premier point: Péligibilité. Dans la plupart des organisations, les postes de travail « non télé-
travaillables » sont des « emplois féminins ». Comment les enjeux du maintien en emploi vont-ils
conduire a revisiter les conditions de I’éligibilité au télétravail ? Sur la base de situations traitées au
cas par cas, un travail de capitalisation critique pourrait permettre de produire des résultats
robustes... quoique sans doute non convenus.

Second point : quelles activités peut-on télé-travailler quand on a des enjeux de maintien au travail
pendant ou apres une maladie grave ? Sans doute pas toutes celles qui étaient faites « avant », mais
alors lesquelles en priorité ? les plus faciles ? celles qui donnent un sentiment d’accomplissement
car on peut facilement en mesurer le résultat ? celles qui sont intellectuelles, immatérielles, qui
demandent de la disponibilité et de la concentration ? mais précisément, celles-ci ne sont peut-étre
pas les activités les plus indiquées quand on traverse une période ou les éventuelles traces de la
maladie ou de ses traitements pésent sur la concentration, rejaillissant sur la confiance en soi, le

sentiment d’aller mieux...
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La conception d’une expérimentation qui permettrait d’éclairer ces zones d’ombre serait
particulié¢rement opportune a conduire, pour sécuriser entreprises et salarié.e.s sur une pratique qui
reste délicate a instaurer quand bien méme certaines attentes sociétales et différents enjeux des

politiques publiques poussent avec vigueur en faveur du télétravail.

3.4 Des expérimentations pour progresser sur le verrou « maitre d’ouvrage de sa vie »

« Reprendre une activité professionnelle apres un cancer est une fagon de reprendre le cours de sa
vie »* avec de nouvelles questions, de nouveaux équilibres voire de nouvelles priorités. La reprise
de Tactivité — ou la préparation a la reprise de l'activité — met en évidence des dimensions hier
incorporées et quasi invisibles : le sens de certaines actions, la facon dont Defficacité était peu

compatible avec lefficience, ...

Autant d’éléments qui viennent nourrir des stratégies adaptées pour surmonter les difficultés
spécifiques de cette période, pour en extraire le plus possible les ressources hier non identifiées,

. . . L. . - . 450
pour se servir du travail — versus subir, obéir — pour s’accomplir : « ici, le travail c’est la santé” ».

Une perspective qui réclame de pouvoir mettre a jour et se servir, pour soi et dans les échanges
avec autrui — son ou sa manager, ses collégues, sa famille méme,... — de ses savoirs d’expérience
sur son travail pour se projeter correctement dans « 'apres » de la reprise quand le temps est venu
ou pour pouvoir réadapter son travail soi-méme, au fil du rétablissement et pour le reste de sa

trajectoire professionnelle et personnelle.

L’enjeu est d’autant plus important quun concert d’acteurs s’éleve, qui ont chacun leur mot a
dire, leur autorité a faire valoir parfois et que le ou la salariée peut se trouver noyé.e ou sommé.e
de répondre par oui ou par non a des propositions que lui font d’autres, qui n’ont ni son

expérience de son travail ni celle de sa maladie.

Les expérimentations proposées ici visent a renforcer la capacité de la personne a identifier ce
qu’elle est capable de faire dans différents domaines d’activité et ce qui pourrait effectivement lui
étre possible de faire compte tenu des caractéristiques concretes de 'environnement dans lequel

elle réalise son travail.

58 Karine Chassaing et Anne-Marie Waser, « Travailler antrement, comment le cancer initie un antre rapport an
travail » Revue Travailler, 2010/1, n°23 pp 99 a 136
5 ibid. page 120

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 97



Verrou / traitement juridique

Proposition d’expérimentation 1 Organiser (un droit a) la connexion

Proposition d’expérimentation 2 Explorer les conditions du travail pendant arrét

Proposition d’expérimentation 3 Mettre en place un fonds de stabilité pour dépasser les logiques
statutaires

Proposition d’expérimentation 4 Anticiper des dispositifs de médiation juridique pour

accompagner les bricolages organisationnels en cas de difficulté

Proposition d’expétimentation 5 Concevoir et tester les usages d’un référentiel pour un maintien
raisonnable

Verrou / travail constructeur de santé
Proposition d’expérimentation 6 Exploiter les ressources de I’activité
p p p

Proposition d’expérimentation 7 Expérimenter le temps choisi: combiner temps de travail et
temps au travail pour coller a Iactivité

Proposition d’expérimentation 8 Cibler les activités télétravaillables

Verrou / personne maitre d’ouvrage de sa vie
Proposition d’expérimentation 9 Reprendre le travail ""comme apres"

Proposition d’expérimentation 10 | Mobiliser les savoir d’expérience du travail apreés une
maladie grave en vue du retour et/ou du maintien au
travail

Proposition transversale : Expérimenter dans 'expérimentation : le référent collectif

Proposition d’expérimentation 9 : Reprendre le « travail comme aprés »

Pour le ou la salariée qui a connu I’épreuve de la maladie grave, la reprise n’est pas I'affaire d’'un
jour J, celui de la reprise ou tout repartirait « comme avant » ou du moins pour redevenir comme
avant pour peu qu’elle se conforme parfaitement a ce qu'on lui demande (on étant son manager ?
ses collegues ? le médecin du travail ? son oncologue ? ses amis, sa famille ?). Les conseils de tous
sont précieux, 'expertise de certain.e.s indispensable, mais au bout du compte, c’est bien sur sa
capacité a se projeter dans la reprise, ce qui en fera le sens, que le ou la salariée mise.

Pour ce faire, méme s’il peut étre rassurant de laisser 'entourage croire que tout va bien se passer
(redevenir comme avant), la personne sait qu’elle va devoir, en fait, reprendre progressivement son

travail « comme apres ».
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Construire les conditions d’une reprise (ou du maintien pendant les traitements dans certains cas)
réclame des échanges ouverts, ou un dialogue a plusieurs niveaux peut s’engager avec la personne,
sans quil soit absolument nécessaire de décider « tout de suite », sans qu’une autorité (celle du

manager et de ses contraintes propres, celle du médecin du travail le cas échéant®

...) ne Pemporte
sur Iautre.

L’expérimentation porterait sur la formalisation d’un dispositif de rencontre en amont de la reprise

coconstruit avec contributeurs (salarié.e.s, dirigeant.e.s, élu.e.s, managers, SST), dispositif test (déja
expérimenté dans certaines ETT) qui serait proposé pour en expérimenter les usages et les effets

dans différentes configurations de maintien et de retour.

Proposition d’expérimentation 10 : Mobiliser les savoirs de Pexpérience du travail et de la
maladie grave

Les salarié.e.s malades, leurs managers, leurs collegues parfois, les aidant.e.s aussi dans bien des cas,
développent a 'occasion de I'épreuve qu’ils ou elles traversent directement ou indirectement, des
savoirs que seul.e.s celles et ceux qui ont cette expérience détiennent. Des savoirs sur eux et la
maladie bien sur, mais aussi des savoirs sur leur travail, ce qui compte, ce qui est difficile, ce qui
vaut la peine, ce qu’ils voudraient changer, savoirs rendus aigus par les stratégies déployées pour
tenir ensemble santé, rétablissement et performance au travail.

Comment aider a construire ces savoirs, les injecter dans les bricolages organisationnels, au bénéfice
du ou de la salariée, de son ou sa manager et de leur collectif » Comment ne pas en rester aux « soft

skills » en oubliant que c’est dans I'activité que les compétences s’actualisent ?

C’est pourquoi ici, la question est moins large que les compétences soft génériques, et beaucoup
plus ciblée sur la capacité de la personne a réaliser les activités productives qui lui sont confiées et

dans lesquelles elle s’engage, a son poste, dans son équipe.

La question se focalise sur une réalité mal connue et tres problématique pour pouvoir engager des
progres effectifs en matiere de maintien au travail : un « sous-équipement » général de la capacité
(outil, compétence, appuis...) a conduire une auto-analyse de son expérience et des savoirs qui en
découlent pour soutenir la renormalisation de son activité au moment de revenir au travail apres

une maladie grave ou de s’y maintenir en cas de maladie chronique.

00 Les visites de pré-reprise sont a I'initiative du ou de la salariée, du médecin conseil de la sécurité sociale
ou du médecin traitant. Seules un tiers des femmes ayant eu un cancer du sein en ont bénéficié, tandis que

des échanges entre médecin traitant et médecin du travail ne sont intervenus que dans 8% des cas (étude
Vican 5)
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L’expérimentation pourrait s’attacher a

- outiller la capacité réflexive des personnes concernées par une maladie grave, une maladie
chronique, mais aussi des personnes ayant 'expérience d’aidant par exemple ; dans chaque situation
ou des épreuves de la vie conduisent les personnes a envisager leur travail comme un facteur
déterminant de leur santé, la capacité réflexive pour trouver appui sur les ressources de l'activité
est un enjeu clé.

- Le développement de P'outil pourrait viser un prolongement numérique, tel que le projet
I’a initié dans sa phase exploratoire.

- Une extension de l'outil « savoir d’expérience » pourrait étre envisagée pour équiper la
relation salarié.e / manager dans une visée plus collective dont 'objectif serait de construire une
« culture partagée de 'expérience ».

- Les savoirs d’expérience, et 'outil numérique associé, pourraient venir étoffer le dispositif
de «job coaching » qui, apres avoir été initié en 2017 par PAGEFIPH, va connaitre une diffusion
large a partir de 2019. L’outil peut utilement nourrir le dialogue entre le ou la salariée et le « job
coach », absent du lieu de travail, et qui pourrait donc ajuster son accompagnement au regard des

expériences construites par le salarié au contact de 'activité.

Proposition transversale : Expérimenter dans Pexpérimentation : le référent collectif

De nouvelles dispositions dans le champ du handicap (cf. la récente loi « avenir professionnel »
précise que les entreprises de 250 salariés ou plus doivent désormais disposer d’un « référent
handicap ». On comprend bien l'intérét d’une telle mesure.

Elle contraste avec ce qu’on a observé dans les ETT les plus équipées pour faire face aux enjeux du

maintien en emploi, ce référent existe déja : il est collectif. C’est ce qui lui permet d’exister au sens
de la capacité a agir. Il peut étre ici quelques membres des équipes de direction, 1a un groupe
composé d’un.e dirigeant.e, d’un.e ou deux ¢élu.e.s, un.e ou deux managers, le médecin du travail
ou linfirmier.ere, 1a encore d’un groupe de volontaires, mandatés pour x années et animé par un
expert et un dirigeant opérationnel de la production. Toutes les configurations semblent valables
sur le papier, fragiles quand elles sont off ou a I'initiative d’un acteur fort qui rend le dispositif

dépendant de sa présence et de son engagement.

La tentation est donc grande de balayer ces « bricolages » et de normer ce qu’est un « référent

maintien/retour au travail ». I’expérimentation pourrait dépasser cette tentation et approfondir la
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connaissance des bricolages existants pour en tester la reproductibilité dans des environnements
différents pour proposer, dans la dynamique offerte par 'obligation du référent handicap, une
version élargie de cette ressource clé : le « référent collectif ». Cette disposition peut représenter
des avantages qu’il est intéressant de souligner pour argumenter sur lintérét d’une telle
expérimentation.

Le référent collectif

- Favorise une mise en discussion collective. Celle-ci sécurise 'accompagnement qui sera

réalisé par le ou la manager de proximité, qui devient le maitre d’ceuvre d’une décision collégiale.
Ce.tte dernier.e applique des décisions connues de tous, ce qui évite une prise en charge
discrétionnaire et sécurise donc le maintien en activité. L’expertise développée est davantage
« interne et partagée » dans entreprise qu’« externe et réservée » °' aux professions médicales.

- positionne les enjeux de santé en lien avec les enjeux de performance de Pentreprise, et
oblige a penser une « performance globale » au regard des contraintes de lactivité et des
caractéristiques sociodémographiques de la population salariée. Les pratiques de ces entreprises se
référent davantage a I’éthique du « care », et a une « morale de type contextuelle » plus qu’a des
grands principes ou des valeurs universelles® portées par les politiques RSE des grands groupes.

- évite de « stigmatiser » des personnes qui bénéficient d’aides spécifiques en raison d’un
statut administratif donné. La prise en charge releve d’une situation de gestion dont 'objectif est
d’optimiser la mobilisation des ressources disponibles. Ce type de prise en charge s’avere
intéressant pour traiter du cancer et des maladies chroniques, les personnes concernées étant
n’étant pas toutes titulaires d'une RQTH qui leur donnerait droit a des aménagements particuliers.
Les aspirations exprimées lors du retour a 'emploi relevent davantage de la volonté de se « rendre
utile » a Pentreprise que de disposer d’adaptations de poste.

- favorise '’émergence de moyens d’actions plus larges et plus légitimes que ceux que pourrait

proposer un seul individu « référent ». Une équipe de Direction dispose par exemple de marges de
manceuvre et de visibilité sur les postes a pourvoir ou les missions a venir. Elle peut favoriser une
refonte de D'activité en élargissant le champ des possibles sans tenir compte exclusivement de

restrictions d’aptitude.

En distinguant cette expertise collective e de I’ « analyse pluridisciplinaire » souvent évoquée dans

le cadre du maintien dans 'emploi, I'expérimentation devrait également vérifier si ce dispositif ne

61 Woollven Marianne, « Expertise réservée, expertise partagée : Les professionnels de la dyslexie en France et au Royaume-Uni »,
Carrefours de l'éducation, 2014/1 (n° 37), p. 95-109. DOI : 10.3917/¢dle.037.0095. URL : https:/ /www.cairn.info/revue-carrefours-
de-l-education-2014-1-page-95.htm

92 Coutrot Thomas, « Libérer le travail : pourquoi la gauche s’en moque et pourquoi ¢a doit changer »,
Editions du senil, mars 2018, p. 255
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mangque pas du niveau d’expertise plus important qu’offre les cellules pluridisciplinaire qui peuvent

tendre a une médicalisation du sujet.

Conclusion

« Lentreprise a un atout formidable : le travail, l'activité est un vrai moyen de guérison »*. Si le cancer de
Madame X ne regarde qu’elle, « déprivatiser » les questions de santé pour reprendre cette formule®
tres parlante constitue un levier essentiel pour progresser sur les nouvelles voies, ouvertes par le
regain d’attention des politiques publiques aux enjeux du maintien en emploi et par les initiatives
prises par les entreprises et les personnes. En effet, chacun se sent potentiellement concerné par la
survenue d’un cancer et d’'une certaine facon, c’est aussi un atout pour inviter largement les
personnes a réfléchir a ce qui se joue dans ces circonstances, a redécouvrir que des pans entiers

d’évidence peuvent voler en éclat quand la « routine » dévie.

Mais « déprivatiser » les questions de santé ne revient pas a se saisir de solutions sur étagere ; plutot
a un programme a construire, combinant plusieurs leviers pour reconcevoir des milieux de travail

favorables 2 la santé.

Or si on dispose de trés nombreuses connaissances sur ce qui est défavorable a la santé, on
manque encore de reperes pour progresser dans la conception de ces milieux ou le triptyque

santé/performance/travail peut fonctionnert.

Pour cela, il va sans doute falloir désapprendre ... et engager des projets, en phase avec les enjeux
de chaque entreprise, capables de produire de 'amélioration des conditions du maintien au travail
pendant ou au retour d’un cancer (ou de tout autre événement de santé au sens large affectant la
capacité productive), et ce faisant de générer des apprentissages collectifs renforcant la capacité a

agir de entreprise et de ses salarié.e.s quand le besoin intervient.

Les témoignages des salarié.e.s, des managers et dirigeant.e.s, ceux des élu.e.s et des services de
santé au travail ont montré que la grille d’analyse fondée sur les trois verrous permet d’ouvrir des
voies pour tirer parti de ce qui est déja parfois (timidement) mis en ceuvre et qui présente un

véritable potentiel pour améliorer ou innover dans « le maintien en emploi ».

Sur le plan juridique, il convient de progresser vers des dispositions capables d’épouser le caractere

03 Hchanges avec AM Waser autour de ses travaux scientifiques, citée par Maillier Jeanne, mémoire de
recherche en vue d’obtention d’un master 2 de FIETL « inégalités et discriminations ».
%4 Formule de AM Waser et D Lhuilier
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incertain et évolutif des capacités productives de la personne qui, malgré cela, mise sur le « travail
thérapie » et le caractére mobilisateur de son activité professionnelle. Les évolutions réglementaires
en cours tiennent compte de ces enjeux. La fin du renouvellement des accords handicap, la mise
en place des accords QVT, ou encore le débat sur la prise de parole des salariés dans le cadre de la
loi PACTE sont autant de signes avant-coureurs d’une reconfiguration des relations entre salariés

et employeurs.

Il va donc étre possible de sortir de 'ombre des pratiques « grises » et d’expérimenter sur des

dispositions nouvelles, favorisant une prise en charge « libérale » du travail-thérapie, avec

- Torganisation d’un droit a la connexion, d’autant plus nécessaire que les précautions
prises pour échapper aux dérives de « la laisse électronique » tendent a enfermer les enjeux
de la relation professionnelle pendant la maladie dans un cadre tatillon et peu compatible
avec les attentes des personnes, a commencer par les directions, les salarié.e.s et leurs ¢lu.e.s
le cas échéant.

- la réflexion sur les conditions de/du travail pendant Parrét ; hier incompatibles, travail
et arrét peuvent coexister, coexistent déja. Comment sécuriser cela, pas seulement sur le
plan du risque juridique mais aussi du point de vue de l'activité et de la reconstruction de
la santé ?

- la mobilisation d’outils puissants, issus du monde de I’assurance et de la prévoyance, pour
développer des innovations au fort potentiel de transfert ; par exemple I'expérimentation
d’un fonds de stabilité porté par une institution de prévoyance, dédi¢ a des
initiatives consacrées au maintien en emploi pendant et aprés la survenue d’un
cancer du sein.

- la mobilisation des savoirs et des pratiques issus de la médiation juridique pour
répondre aux besoins spécifiques de certaines situations qui dépassent et les entreprises —
dont les instances représentatives - et les salarié.e.s concerné.e.s, voire parfois méme les
services de santé au travail.

- la conception d’un référentiel pour un maintien raisonnable, outil politique, outil de
connaissances partagées aussi, pour faire converger les efforts et bénéficier des effets

d’apprentissage collectif.

Sur le plan des pratiques RH et du management, une sorte de pré-requis s'impose du terrain :
partout ou les acteurs ont la main sur 'activité et son organisation, partout ou les enjeux de I'emploi
(Ies directions souvent) et les enjeux du travail (le management de proximité) sont connectés, des

capacités a agir émergent, qui autorisent a reconcevoir I'activité ; un travail collectif, qui ne se
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résume évidemment pas a rogner sur les objectifs mais qui s’appuie sur I'activité, ses exigences de
performance pour donner des marges de manceuvre ici, reconfigurer les horaires la, ... Des outils
sont plus ou moins facilitateurs pour ces exercices de dialogue collectif sur des situations concretes.
Au rang des expérimentations qui apparaissent les plus attendues par les entreprises et les plus

utiles et apprenantes, on retient

- DPexploration méthodique des ressources de ’activité. On I’a dit, on sait ce qui n’est
pas favorable a la santé dans le travail, mais que sait-on des ressources de l'activité ? est-on
méme équipé pour enquéter la-dessus ? Les personnes dont la trajectoire de routine est
impactée par une maladie grave posent un regard aigu sur leur activité, ce qu’elles y
trouvent. Autant d’expérimentations possibles a outiller pour que les entreprises, directions,
management, instances puissent participer a la hauteur des enjeux a ces demandes.

- D’organisation du temps de travail ne se résume pas a la réduction du temps via le temps
partiel thérapeutique, chacun le sait et pourtant... la encore, des expérimentations
articulant temps de travail et temps au travail, avec le temps choisi comme modcle a
requestionner ici, sont de nature a faire progresser les réponses possibles de maintien au
travail, dans le temps.

- Le télétravail semble inexorablement devoir s'imposer, remede 2 de nombreux maux. Mais,
quand Ienjeu central est d’articuler performance et reconstruction de la santé, toutes les
activités sont-elles télétravaillables » Comment distinguer ce qui I'est aisément de ce qui
I’est moins ? La encore, des expérimentations menées dans des milieux variés sont

nécessaires pour disposer de « cas d’usages » parlants et apprenants.

La maladie est une expérience sur laquelle il a été beaucoup écrit. Dans le monde de I'entreprise,
monde des bien portants par excellence, les savoirs d’expérience utiles aux personnes concernées
par une maladie grave résident dans la compréhension réflexive de leur activité. Dans leur capacité
a comprendre et a faire valoir leur point de vue sur ce qu’elles peuvent faire, ce qu’elles peuvent
faire difficilement, ce qu’elles ne peuvent plus ou pas encore faire. Et les idées que cela leur donne,
a discuter, approfondir, tester, pour pouvoir travailler, étre performantes et avoir le sentiment de

contribuer ainsi a noutrir leur potentiel de guérison.

Soutenir ces capacités, équiper 'environnement professionnel pour soutenir les siennes aussi,
mérite qu’on s’y penche. Sans tomber dans le piege des assignations a étre « un.e bon.ne malade »
(qui sourit, qui ne se laisse pas aller, mieux, qui travaille...), il s’agit ici d’approfondir les conditions,
les outils et les dispositifs dans lesquelles les personnes vont pouvoir mieux maitriser leur trajectoire

de retour et/ou de maintien. Pour cela, on invite a
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- orienter la réflexion de la personne dans ce qui serait non pas la « vie comme avant » mais
bien la vie comme apres et dans cet apres, la meilleure fagon de se mobiliser dans
le travail

- approfondir les savoirs d’expérience du travail directement utiles a alimenter une
réponse productive ajustée pour favoriser le maintien au travail pendant et/ou apres la
maladie. Ceux-ci ne sauraient se résumer a des soft skills développés pendant la maladie,
dans «le travail de la ou du malade » ; ils se nourrissent de 'activité professionnelle passée,

de sa relecture et de sa projection dans la vie professionnelle a vivre.

Tout ce programme d’expérimentations pour contribuer a déverrouiller le maintien au travail
s’appuie sur ce que nous a suggéré «la vraie vie » des entreprises : quand elles le peuvent, les
personnes s’appuient sur leurs savoirs d’expérience pour tenter de reconfigurer leur activité ; elles
s’ajustent avec leurs collegues et leurs responsables en essayant de (re)construire « autant que faire
se peut» un compromis productif. Etre en appul de cette dynamique d’acteurs constitue une
gageure. Cela met en question la fagon dont les salariés sont associés a 'organisation du travail et
a la définition des criteres de performance. Cela interroge parallelement la capacité de Ientreprise
a traiter collectivement ces situations qui ne sauraient étre « prises en charge » que par un « expert ».
La mise en place d’un « référent collectif » chargé de discuter et d’accompagner dans le temps
des situations toujours singulicres serait gage d’efficacité et de construction d’une expérience

partagée.

Le contexte est propice, on I’a dit, et les pistes de travail ne manquent pas pour progresser sur le
terrain, dans les entreprises, pour que « le maintien en emploi » dépasse le cadre des politiques de
prévention ou de préservation de la santé pour interroger plus globalement des conditions

d’émergence d’un travail facteur de santé.

Puisse ce rapport d’étude stimuler des initiatives, ouvrir des chantiers d’expérimentations et
poursuivre dans le sens d’une plus grande mobilisation des acteurs de 'entreprise qui ont de
Iexpérience — salarié.e.s, managers, directions, ¢lu.e.s — aux cotés d’expert.e.s — chercheurs.cuses,
acteurs.trices de la santé et des conditions de travail, responsables patronaux et syndicaux, ... qui

portent le sujet dans des espaces nécessaires pour y fixer ses progres.
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Annexe 1
Présentation des contributeurs au projet

Le lancement du projet « Travail et Cancer du sein dans les ETI » et la phase exploratoire de

ses travaux dont il est rendu ici, a été porté par :

Le Do Tank, living lab des entreprises moyennes, une association qui a pour objet de
concevoir des projets visant a produire des connaissances sur la réalité des entreprises moyennes,
de contribuer au renouvellement de leurs pratiques et d’alimenter les décideurs des regles du jeu
sur les spécificités de ces entreprises.

Le Do Tank est présidé par Caroline Weber, directrice générale de Middlenext.

Le Nouvel Institut Sideways est une association qui a pour objet de conduire et développer des
actions d’intérét général a caractere social, éducatif et scientifique dans les domaines de I'innovation
organisationnelle et managériale, des ressources humaines et du pilotage des organisations
publiques et des entreprises.

Le Nouvel Institut réunit dans son Conseil d’Administration des personnalités comme Louis
Dreytus, président du directoire du Monde, Hélene Giacobino, directrice générale du Laboratoire
J-PAl Europe de I'Ecole d’Economie de Paris, Christine Laconde, directrice générale du Samu
Social de Paris, aux cotés de Nils Veaux et Pierre Guillaume Ferré, respectivement directeur général

et directeur associé de Plein Sens.

Le projet « Travail et Cancer du sein dans les ETI » a bénéficié des son lancement de I'appui
institutionnel de P’Agefiph, représentée par Véronique Bustreel, directrice de I'innovation et
Francois Martinez, chef de mission au sein de la direction de I'innovation et Institut National
du Cancer, représenté par Thierry Breton, son directeur général et Marie-Sophie Gannac en charge
de la démocratie sanitaire. Le Fiphp, représenté par Caroline Mauvignier, chargée de mission pour

la recherche et 'innovation a rejoint le projet.

La phase exploratoire du projet n’aurait pu étre lancée début 2019 sans la confiance et le
financement de Malakoff Médéric Humanis, représenté par Anne-Sophie Godon, directrice de
Iinnovation et Anne-Marie Cousin Renié, chef de projet a la direction de I'innovation, le docteur

Philippe Desjardin, directeur adjoint chargé des projets de santé.

Le projet a bénéficié tout au long de ses travaux de 'appui de son comité scientifique, composé de
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e Rachel Beaujolin, docteur en sciences de gestion, enseignante chercheuse en management
des ressources humaines a Neoma.

Rachel a débuté sa carriére en qualité de consultante en gestion des relations sociales (1993-2000), puis conseiller

scientifique de la mission animation de la recherche de la DARES an Ministére du travail (2000-2002). Ses

principanx domaines de recherche : changement organisationnel, les trajectoires professionnelles, le management

du travail et les relations sociales.

e Marc-Eric Bobillier-Chaumon, Professeur du CNAM - Titulaire de la Chaire de
Psychologie du Travail au CNAM- Laboratoire CRTD

Les recherches de Marc-Eric portent sur les usages et les incidences des nouvelles technologies Dans et Par les

activités professionnelles et socio-domestiques. Ses travaux abordent plus particuliérement les mutations du

travail en lien avec ces nonveanx: dispositifs et s'intéressent aussi a lenrs conditions d'acceptation aupres

d'utilisatenrs variés (salariés, personnes empéchées, en sitnation d'handicap, dgées...-).

e [Francois-Xavier Petit, historien, directeur du programme Matrice de 'Ecole 42

Frangois Xavier, agrégé d’histoire, est spécialiste des révolutions sociales. Son parcours professionnel I'a conduit
de 'TEHESS (coordinatenr scientifique de projets éditorianx) aux cabinets de trois ministres de travail (conseillé
a linnovation sociale) et a la direction de Matrice, le programme de I'Ecole 42 ¢ congn comme une université

productive générant de la recherche et des projets entreprenenrianx.

e Pascal Ughetto, docteur en sociologie, professeur et chercheur au Latts/Université de
Marne la Vallée

Apres une these en économie (université Paris-Dauphine), Pascal s'est orienté vers des problématiques

sociologiques en s'intéressant a chaque fois au monvement de transformation de l'activité de travail sur moyenne

période. Au Latts de l'université Paris-Est Marne-la-1"allée, ses recherches portent notamment sur la fagon

dont ['organisation et le management sollicitent l'activité de travail en lui assignant des exigences et §'interroge

sur ['accompagnement de ces exigences par 'organisation.

e Anne-Marie Waser, sociologue, maitresse de conférence au Cnam et chercheure au LISE.
Les recherches d’Anne-Marie portent sur les relations entre santé et travail. Par une approche compréhensive
menée dans le cadre de recherche-action impliquant des groupes de personnes concernées par des maladies,
déficiences on handicap et les actenrs du retour on dn maintien en activité, ses analyses visent a la fois la

production de connaissances sur les conditions d’une activité et d’une santé satisfaisantes et la possibilité de
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transformations sociales en entamant une réflexcion critique avec les partenaires de la recherche-action sur les

normes du travail, son organisation, les dispositifs d'aide ou de compensation du handicap.

Le projet est conduit par une équipe projet dédiée, avec
- Pascale Levet, professeure associée a I'Université Lyon3, déléguée générale du Nouvel
Institut, qui a piloté la conception de ce projet et en assure la direction.
Titulaire d'un DEA de Sciences de Gestion et diplomée de I'TCN, Pascale est professenre associée a I'LAE-
Université Lyon3. Elle a développé son parcours professionnel entre études et recherches ; elle débute comme chargée
de recherche et enseignante en stratégie a I'EN 1yon en 1988 puis rejoint le groupe Adecco o1 elle fondera et dirigera
le Lab’HO (GIE d’études et de recherches) pendant une dizaine d’années avant de rejoindre I'Anact en tant que
directrice technigue et scientifigne de 2008 a 2015. Elle est membre du Conseil Scientifique de I’Observatoire des
Cadpes, préside le CS' de la Fondation Travailler Autrement ; elle est également membre du Conseil d’Orientation
des Conditions de Travail, dont elle préside la Commission Etudes et Recherches.
- Antoine Dezalay, chef de projet au sein du Nouvel Institut, qui se consacre a la mise en
ceuvre et au pilotage opérationnel du projet.
Titulaire d'un DESS en psychologie sociale et d’un Master en management et organisation, Antoine a développé
son parcours dans le champ du handicap et de la santé an travail. I] a été chargé de mission au sein du réseau
Anact-Aract, puis consultant et directenr dans un cabinet de conseil en ressources humaines spécialisé dans la santé
an travail et linsertion des personnes handicapées o il a en l'occasion de concevoir, sur le terrain, de nombrenx
programmes d’accompagnement.
- Alicia Albert, doctorante au LATTS, laboratoire Techniques, Territoires et Société)
contribue d de nombrenx chantiers du projet, en particulier sur le volet numeérique en lien avec les enjenx

de santé et d’activité de travail.
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Annexe 2
Quelques reperes chiffrés et références des études disponibles

e Le taux moyen de retour en emploi apres 'annonce d’un cancer : 60% (24-94%)

(Spelten 2002; Feuerstein 2009; Mehnert 2010) (VICANZ2 (2014))

e ILa survenue du cancer : effets de courtistriet moyen termes sur 'emploi, le chémage et les
arréts-maladie (document de travail du CEE — avril 2015)

- 55 % des hommes et 63 % des femmes atteints d’un cancer appartiennent aux deux
premiers quintiles de la distribution des revenus, contre 29 % des hommes et 42 % des
femmes sans affectation de longue durée (ALD) ;

- cette différence brute démontre la trace d’une inégalité sociale de santé, établissant un
lien entre appartenance a une classe de revenus salariaux en début de carriere et la

survenue du cancer

e Toute la littérature empirique sur les liens entre cancer et emploi montre que I'effet de la
survenue du cancer est négatif sur la participation au marché du travail, la probabilité
d’emploi et les heures travaillées. L’effet négatif du cancer sur la trajectoire professionnelle
transite majoritairement par le biais des limitations fonctionnelles (Bradley ez a/., 2002) qui
peuvent étre spécifiques telles que les douleurs au bras pour le cancer du sein (Quinlan e#
al., 2009 ; Blinder e a/., 2012) mais aussi des épisodes dépressifs (Damkjaer ef a/., 2011), des
troubles de concentration et de mémoire (Oberst K. ez a/, 2010) et plus globalement des
risques psychosociaux plus marqués (Cooper ¢t al., 2012).

e Les spécificités du cancer du sein (étude Calista 2016)

- 31% des femmes parviennent a poursuivre leur activité pendant leur traitement ; parmi
celles-ci, 46% sont en poste dans les mémes conditions horaires et 25% sont en poste
avec une réduction du temps de travail et seules 28% des femmes sont en arrét de travail.

- 37% des patientes souhaiteraient pouvoir modifier les horaires des consultations afin
qu'ils soient compatibles avec leur activité professionnelle : To6t le matin (67 %), - Tard
le soir (37 %), - Le samedi (17 %).

- L’avis des oncologues pour soutenir la demande de leurs patientes de poursuite de leur
activité professionnelle pendant les traitements est fondé sur : leur motivation (94%), la
prise en compte des effets secondaires des traitements (92%), la pénibilité du poste

occupé (89%) et le type de travail (89%).

e Le cancer et son traitement ont des effets sur le retour au travail responsables dun
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changement de la capacité physique, émotionnelle et psychologique:
- fatigue, dépression, douleurs, troubles de la mémorisation et de la concentration (Farley-
Short, 2006)
- la fatigue = le ler obstacle au retour au travail (Durack, 2009; Taskila, 2010) ok
- 20% des travailleurs qui ont présenté un cancer présentent une altération de leur capacité

de travail encore 5 ans apres le diagnostic (Farley-Short, 2000) oL

e Le taux de retour au travail aprés un diagnostic de cancer varie selon:
- le type de cancer (site et stade) (Spelten, 2002; Dunbrack, 2009)
- le type de traitement, la durée de I'arrét de travail initial (>6 mois), les caractéristiques
individuelles (Bradley, 2005; Ahn, 2009)
- les caractéristiques de Dlactivité professionnelle : cadres supérieurs (médiane: 4 mois),
employés et ouvriers (médiane: 10 mois) (Verbeek, 2003; Grunfeld, 2008; Nowrouzi,
2009)

- les possibilités d’aménagement du poste de travail...

e Maintien en emploi, qualité de vie et santé

- le maintien en emploi est associé¢ a la qualité de vie et au bien étre psychologique des
patientes (Keim-Malpass, Levine, Danhauer, & Avis, 2015; Mahar, BrintzenhofeSzoc,
& Shields, 2008; Main, Nowels, Cavender, Etschmaier, & Steiner, 2005).

- ¢étude prospective de Timperi et al. (2013), réalisée aupres de 2013 patientes ayant un
cancer du sein : lien positif entre le nombre d’heures hebdomadaires travaillées et une
bonne perception de bien-étre physique et social jusqu’a 6 mois suivant le diagnostic.

- Recherche de Mahar et al. (2008) : les femmes continuant de travailler (sans prise d’arrét
de longue maladie) rapportent de plus faibles niveaux d’anxiété, de dépression, de
somatisation ou encore de détresse et une meilleure qualité de vie, comparativement aux
femmes diagnostiquées et ne travaillant pas.

- Le maintien en emploi favorise un sentiment de retour a la normalité, de sécurité
financiere et augmente la capacité de gestion de la maladie (Kennedy, Haslam, Munir, &

Pryce, 2007; Nilsson, Olsson, Wennman-Larsen, Petersson, & Alexanderson, 2013).
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Annexe 3

Répertoire des initiatives

Pour appréhender an mieux la réalité des questionnements que pose le cancer du sein, et plus généralement le
cancer et les maladies chroniques, il nous a semblé intéressant d’aller regarder le monde associatif. Ce détour hors
des entreprises permet dentrevoir les associations, dispositifs et collectifs sur lesquels penvent s'appuyer les personnes

qui doivent recomposer leur habitudes et quotidien de vie suite a la survenue d’une malade.

Ce « panorama des initiatives » permet de voir les différentes directions prises par les actenr.trice.s concerné.e.s par
la sitnation de maladie. Si de nombreuses associations ont été créées par des personnes malades on anciennement
malades, certaines initiatives sont nées de la volonté d'aidant.e.s, de médecins ou de professionnel.le.s du
paramédical qui soubaitaient apporter une dynamique nouvelle dans I'accompagnement de ces femmes et honmmes.
L objectif de ce panorama est de donner a voir une vue d'ensemble du tissu associatif et des dispositifs spécifiques

qui existent.

Sans prétendre a 'exhanstivité, ce document regroupe, sous différentes catégories, les grandes « tendances » des
initiatives concernant le cancer du sein, mais aussi plus généralement le cancer et les maladies chroniques. La
consultation de sites internet et blogs étant un des réflexces premiers suite a l'annonce d’un diagnostic, il nous a
semblé important de s’y intéresser. Cest aussi sur internet que se nouent, aujourd hui, de nombreux: liens entre les
personnes, donnant lien a des échanges, des conseils, des rencontres autour de la maladie. Certaines de ces rencontres
penvent donner lien a la création de réseanx, et parfois d'associations. 1] existe une multitude d’associations et
d'initiatives concernant le cancer du sein ou les maladies chroniques. Ici, nous avons pris le parti de ne présenter
que les principales associations d'envergure nationales et certaines associations locales tres spécifiques. e document
présente ensuite les principanx dispositifs de politiques publiques, leviers officiels dans ['accompagnement des
personnes. Nous avons ensuite axé notre regard sur les dispositifs émanant des centres hospitaliers : nous nous
demandions §'il existait des initiatives particulieres sur le cancer du sein on sur le travail conduit en interne des
hopitanx. En effet, il nous semblait que le travail n’était pas une question centrale dans les associations. Nous
sommes done allés voir de plus preés quelles associations s'intéressaient particulierement sur la question du travail
et de la maladie chronique. Si quelques associations traitent de la question, la grande majorité des initiatives
concernent les domaines de 'esthétique et du sport, qui sont considérés comme des vecteurs de rétablissement et de

soutien incontournables.
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1. Sites internet et blogs

> Concernant le cancer du sein

Blog de Catherine Cerisey
Le blog d’une e-patiente convaincue de l'intérét d’engager la discussion entre professionnels de
santé, institutions, malades et citoyens afin d’améliorer la prise en charge et notre systeme de santé.

catherinecerisey.wordpress.com / facebook page « aprés mon cancer du sein »

La chaine rose

Ce site est un espace d’information et de témoignages sur le cancer (du sein notamment, mais pas
que) a destination du grand public. A I'initiative de Roche, le site invite tous les publics (malades,
ex-malades, proches et soignants) a partager leur vécu et expérience. Témoignages, photos, vidéos
envoyés par les utilisateurs. Objectif : favoriser le partage d’expérience pour soutenir les femmes
touchées par la maladie. Sur les réseaux sociaux : #MonKombat.

www.lachainerose.fr

Carenity

ler réseau social en France pour les patients et leurs proches, Carenity dispose d’une communauté
« Cancer du sein ». Propose un lieu de partage d'expérience et de soutien ou les malades peuvent
se retrouver entre eux, permet de suivre l'évolution de sa santé grace a des applications simples,
contribue a 'amélioration de l'offre de santé via des enquétes anonymes.

www.carenity.com

Les impatientes

Réseau de femmes atteintes du cancer du sein. Pour celles qui ne veulent plus subir la médecine en
étant simples patientes, pour celles qui ont envie de prendre leur santé en main, pour celles qui
pensent que la vie n'attend pas. Blog collaboratif.

www.lesimpatientes.com
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» Concernant le cancer et les maladies chroniques

Le-Cancer.fr

Fournit de nombreuses informations sur la maladie et recense pres de 1000 adresses en France
pour permettre aux patients de trouver a proximité de chez eux des groupes de parole, des
associations de soutien, des adresses en fonction des besoins. Il a pour but d’apporter une
information adaptée et exhaustive aux patients atteints de cancer et a leur entourage. Clest
également un espace de débats via un forum du site, qui se veut étre un lieu d’échange, de soutien
et d’entraide.

https://lecancer.fr/

Cancer Environnement

Site portail d'information des publics, édité par le Centre Léon Bérard, sur les risques de cancer en
lien avec des expositions environnementales, professionnelles ou des comportements individuels.
Les informations du site s'appuient sur une synthése des données actuelles de la science.

www.cancer-environnement.fr

Cancer Contribution

Site collaboratif ou chacun peut étre « acteur » de la maladie en faisant valoir son expertise propre
: patients, proches, soignants, chercheurs, décideurs politiques... C’est un espace de débats, de
contributions et d’enquétes qui permet d’échanger et de témoigner, d’évaluer via le laboratoire
citoyen ou encore d’apporter un soutien sur les forums.

www.cancercontribution.fr

Seintinelles

Plateforme de recherche collaborative mettant en relation les chercheurs et les citoyens afin
d'accélérer la recherche sur le cancer. Mise en lien pour participer a des études. Participation sous
forme de mail ou d’entretiens.

www.seintinelles.com
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La maison du cancer

Il ne s’agit pas d’un site médical mais d’un site « sociétal », qui a pour ambition de lever le tabou
sur le cancer et d'engager une réflexion collective sur un meilleur traitement des malades. Deux
femmes journalistes ont fondé ce site internet sous la forme d’une maison. Il est composé de
plusieurs pieces ou chacun peut trouver le conseil qu’il cherche sur la maladie et surtout sur les a-
cOtés.

www.la-maison-du-cancer.com

Maman a un cancer

Le récit du combat contre la maladie vue par une mere et sa fille. « L’idée de ce blog est venue d’un
constat : pour celles qui combattent, la plupart des blogs racontant 'aventure de la maladie sont
trés pessimistes et déprimants ; pour celles et ceux qui accompagnent, trés peu d’informations sont
données, ce qui résulte en un immense point d’interrogation sur ce a quoi s’attendre. C’est comme
¢a que nous avons décidé de nous lancer sur ce blog a quatre mains, pour raconter I’histoire des
deux coOtés. »

www.mamanauncancer.com

Tribu cancer

Griace a Internet, tout un réseau de professionnels, de bénévoles et d'anciens malades se réunit,
telle une Tribu, autour de chaque patient. Un ensemble de liens se tisse a distance pour apporter
une écoute et un soutien.

www.tribucancer.org

La voix des patients

Ce site est un espace d’information autour de theémes transversaux sur les maladies chroniques. Le
site propose une sélection de I'actualité et des contributions sur les themes suivants : ma maladie,
mes soins, ma vie quotidienne, mon travail, mes droits. A I'initiative des laboratoires Roche.

www.voixdespatients.fr

2. Associations « généralistes » : informations, soutien et recherche
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> Concernant le cancer du sein

Association Europa Donna Forum France

Europa Donna Forum France est une association militante qui informe, rassemble et soutient les
femmes dans la lutte contre le cancer du sein. Elle est membre d'une coalition, Europa Donna,
regroupant 47 pays sur le continent européen. Europa Donna Forum France a participé a la
réflexion pour les Plans Cancer et accompagne de nombreuses mesures visant a améliorer la qualité
des soins.

www.europadonna.fr

Association Le cancer du sein, parlons-en !

En France, dés 1994, le groupe Estée Lauder Companies et Marie Claire ont rassemblés leurs
efforts afin de s'engager dans la lutte contre le cancer du sein, en créant cette association. Chaque
année leur engagement et mobilisation se renforcent afin d'informer toujours plus de femmes sur
l'importance du dépistage précoce. Depuis 2004, les Prix Ruban Rose soutiennent financierement
la recherche contre le cancer du sein. Animation du mouvement « Octobre Rose ».

http:/ /www.cancerdusein.org/

Association Roseup

RoseUp est une association qui repose sur 3 piliers : 'information des femmes et des hommes
atteints de cancer avec I’édition de Rose Magazine deux fois par an, et d’un site Internet qui
rassemble la plus grande communauté de femmes malades du cancer ; la défense des droits des
malades avec notamment le droit a ’oubli bancaire ; les services aux malades avec 'ouverture de la
lere Maison Rose a Bordeaux, le lancement de Rosecar (covoiturage entre patients) et Rose
Coaching Emploi, dispositif d’accompagnement collectif au retour a lemploi.

www.roseup.fr

Association Vivre comme avant
Vivre Comme Avant est une association de bénévoles constituée de femmes ayant vécu le cancer
du sein, qui accompagnent les femmes qui, a leur tour, sont atteintes par cette maladie. Formées a

I’écoute, elles apportent, lors de visites individuelles a I'hopital ou en ville, lors de contacts
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téléphoniques ou par mail, le témoignage d’une vie apres. Ces entretiens sont confidentiels et, s’ils
se font a 'hopital, se déroulent en complémentarité avec I’équipe des soignants. A Dinitiative du
centre L.éon Bérard.

www.vivrecommeavant.fr

Société Frangaise de Sénologie et de Pathologie Mammaire

11 s’agit d’une association qui a pour but de développer a I’échelle nationale les connaissances se
rapportant a la glande mammaire en vue de faire progresser le diagnostic, la prévention et les
thérapeutiques de toute la pathologie bénigne ou maligne du sein. Objectif de développement de
la recherche fondamentale et clinique; société multidisciplinaire (radiologue, gynécos,
épidémiologistes, oncologues, biologistes...).

www.senologie.com

» Concernant le cancer et les maladies chroniques

La Ligue contre le cancer

Association reconnue d'utilité publique, la Ligue accompagne les malades et leurs proches, participe
au financement de la recherche contre le cancer et assure des actions de prévention, information
et dépistage.

www.ligue-cancer.net

Association frangaise pour les soins oncologiques de support

L’association a pour objet de promouvoir la connaissance et la mise en ceuvre des soins
oncologiques de support c‘est-a-dire « 'ensemble des soins et soutiens nécessaires aux personnes
malades tout au long de la maladie conjointement aux traitements onco-hémato spécifiques,
lorsqu’il y en a. » LAFSOS a pour but de mutualiser savoir, recherche, formation, protocoles, entre
le milieu cancérologique francophone et les différents acteurs des Soins Oncologiques de Support.
L'AFSOS édite une carte de France interactive référencant toutes les associations qualifiées
proposant des soins de support au plus pres de son domicile.

www.afsos.org / www.lavieautour.fr
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Association Patients en réseau

L’association Patients en réseau a été créée en février 2014 a partir d’expériences vécues. Elle
regroupe des patients et des proches et s’appuie sur des comités scientifiques pluridisciplinaires.
Elle a pour vocation de développer des réseaux sociaux destinés aux personnes touchées par des
maladies séveres et leurs proches pour faciliter leur quotidien face a 'épreuve de la maladie. Axes
cancer du sein, cancer du poumon, cancer gynécologique. Ce réseau social a pour vocation de
soutenir et d’accompagner les femmes concernées par un cancer du sein ainsi que leurs proches,
quel que soit le lieu d’habitation ou de soins et au plus pres des préoccupations de la vie
quotidienne. Il offre des adresses utiles et de ressources de proximité, des informations validées
par un comité d'experts ainsi que des échanges d’expériences.

www.patientsenreseau. fr

Association [im]Patients, Chroniques & Associés

L'association [im]Patients, Chroniques & Associés regroupe des associations de patients atteints
par une maladie chronique et se bat pour la défense des droits et I'amélioration de la qualité des
soins et de vie des personnes confrontées a des difficultés de santé. Le site Chronicité ouvre un
espace de dialogue et d'échange. Guide « Maladies chroniques et emploi » pour favoriser l'acces, le
retour ou le maintien dans I'emploi de personnes vivant avec une maladie chronique.

www.chronicite.org

Association Les bonnes fées

Seize Miss France les plus emblématiques de ces deux dernieres décennies ont décidé de se réunir
autour d’un projet : celui d’utiliser leur notoriété pour offrir a leur aide. Les Bonnes Fées, a
principalement pour but d’intervenir aupreés du grand public pour améliorer leurs conditions de
vie. Elle vient en aide aux personnes les plus démunies, atteintes de maladies et/ou isolées. Au-dela
d’une collecte de fonds, I'association a pour but de sensibiliser le grand public a I'entraide, en
adoptant un mode de vie axé sur la générosité, le respect et ’écoute des autres.

http:/ /www.lesbonnesfees.fr/

Association Faire face ensemble
Association dont les objectifs sont le soutien et réconfort pour les malades du cancer et leurs
proches, l'aide administrative, proposer des activités de bien-étre et des ateliers d’expression

créatrice.

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 119



https:/ /www.faire-face-ensemble.com/

ALIAM (Alliance des ligues francophones Africaines et Méditerranéennes contre le
cancer)

L'ALIAM entend promouvoir et développer la lutte contre le cancer dans tous ses aspects en
favorisant les échanges et la solidarité Sud-Sud et Nord-Sud entre les ligues, les associations et les
ONG. Pour y arriver, 4 actions sont menées : l'information du public, la formation des
professionnels de santé, faciliter I'acces aux soins, actions de plaidoyer.

http:/ /www.aliam.org/

Comité Féminin pour Ia Prévention et le dépistage des Cancers

Informer sur le réle fondamental de la prévention et du dépistage et convaincre de participer aux
campagnes de dépistage organisé et gratuit qui diminuent la mortalité. Conférences, colloques,
rencontres sur le terrain, promotion de l'activité physique et d'une bonne nutrition. Cancer du sein
et du colon spécifiquement. Il existe un comité par région.

http://comitepreventiondepistagecancers.com/

Association Geneticancer

« Geneticancer » est une association dédiée a la lutte contre les cancers génétiques et/ou d'origine
héréditaire. Elle se veut le porte-parole des mutant(es) prédisposé(es) au cancer et de leur proche.
Nos missions sont : d'informer, de prévenir, de soutenir et d'accompagner les familles a risque ; de
financer la recherche sur les mutations génétiques prédisposant aux cancers ; d'animer un réseau
d'ambassadrices a travers la France qui relayent l'information et l'accompagnement grace a leur
histoire personnelle car elles sont toutes mutantes.

www.geneticancer.org

Association Psychisme et cancer

Créée sous I'impulsion d’une malade atteinte de cancer et de ses deux thérapeutes, I'association a
des le départ eu pour objectif de créer un lieu d’accueil et d’écoute pour les malades atteints de
cancer et leurs proches. L’originalité du Centre Pierre Cazenave réside dans I’étroite collaboration,

au sein des permanences d’accueil, entre psychanalystes et accueillants, anciens malades ayant la
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double expérience du cancer et d’une cure analytique. Permanences d’accueil animées par des
psychanalystes, groupe de parole jeunes adultes, entretiens a domicile, ateliers divers.

https://psychisme-et-cancer.org/, Patis

Association cHeer uP !

Cette association a pour but d'aider les jeunes de 15 a 25 ans atteints de cancer a se projeter dans
l'avenir. Elle met a leur disposition la motivation et les compétences d'étudiants qui leur proposent,
pendant leur traitement, de construire un projet personnel.

http:/ /www.cheer-up.fr

Association Jeunes Solidarité Cancer

L'association s'emploie a réduire I'isolement et 2 améliorer la qualité de vie des adolescents et jeunes
adultes concernés par le cancer (malades et proches) en créant des outils pédagogiques et en
organisant des moments d’échanges.

http:/ /www.jeunessolidaritecancer.org

Atout cancer

Le Collectif K est un collectif d'associations. Ces associations viennent de diverses régions de
France et agissent localement pour apporter soutien aux malades atteints d’un cancer et leur famille
et informations grand public. Grande place accordée a la voix des malades.

http:/ /www.atoutcancer.org/

3. Dispositifs de politiques publiques

Les Réseaux régionaux de cancérologie

Pour répondre a I'impératif de coordination des acteurs dans la prise en charge des patients atteints
de cancer, le réseau régional de cancérologie a été identifié comme une organisation pivot dans le
champ sanitaire. L'ensemble des régions francaises est couvert par un réseau régional de
cancérologie.

La structuration des réseaux de cancérologic s'appuie sur deux niveaux géographiques

nécessairement articulés : un réseau territorial dont la dimension permet d'assurer aux patients des
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soins coordonnés, continus et de proximité en lien avec le médecin traitant (cette organisation n'est
pas nécessairement structurée exclusivement autour du cancer) / le réseau régional de cancérologie
(RRC) qui s'inscrit dans une logique de coordination des opérateurs de santé a I'échelle régionale,
et d'amélioration continue des pratiques en cancérologie (ce n'est pas un réseau de prise en charge

et d'inclusion directe des patients).

Les Accueils Cancer de Ia Ville de Paris (ACVP)

Ce sont des structures extrahospitaliéres destinées aux personnes atteintes de cancer et a leur
entourage. Une équipe spécialisée de psychologues et d’assistantes sociales recoit gratuitement et
sur rendez-vous les malades et les proches a tout moment de la maladie. Les Accueils Cancer de la
Ville de Paris n'assurent pas de consultation médicale. Ces structures sont en lien avec les setvices
de cancérologie des hopitaux de la ville de Paris, les Centres de lutte contre le cancer de la région

parisienne, ainsi que les associations de malades. La ville de Paris dispose de trois Accueils cancer.

Les Kiosques Info Cancer

Les Kiosques d'accueil et d'information sur le cancer sont destinés aux personnes malades ou non,
désireuses d'obtenir une information sur le cancer. Ces kiosques sont situés dans des lieux faciles
d'acces comme les centres villes. Ce sont des espaces intermédiaires entre I'univers de I'hopital, le
secteur libéral, les réseaux de cancérologie et les associations de malades.

Nice, Toulouse, Bordeaux, Reims, Bayonne, Lyon, Le Mans, Niort, Amiens, Saint Sulpice (Tarn),

St Cloud

Les Espaces de Rencontres et d’Information (ERI)

Certains Centres de lutte contre le cancer (CLCC) et hopitaux (publics et privés) accueillent des
Espaces de Rencontres et d'Information (ERI). Pour les personnes qui fréquentent ces
établissements de soins, les ERI organisent des activités autour de 2 thémes : l'information et la

rencontre.

Les centres Ressource
Les centres « Ressource » sont des lieux d’accompagnement, de soutien et de connaissance pour
les personnes atteintes de cancer et leur entourage pour mieux faire face a la maladie dans les phases

de traitement et de prévention, mais aussi apres la maladie. Ressource s’occupe de la personne

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 122


http://www.unicancer.fr/glossary/6#term89
http://www.unicancer.fr/glossary/6#term88
http://www.unicancer.fr/glossary/6#term88

atteinte du cancer et de la famille, propose une variété de soutiens, de la psychologue a
Iesthéticienne, de Iassistante sociale au médecin du travail. Prise en charge globale centrée sur la
personne.

https:/ /www.association-ressource.org/, Aix en Provence, Montauban, Montélimar, Reims, Paris

Les AIRES Cancers

Les AIRES Cancers (Accueil, Information, Rencontre et Ecoutes sur les cancers) sont des espaces
d'accueil pour les personnes malades et leurs proches, installées dans les établissements de santé de
la région Nord-Pas-de-Calais. Ces espaces proposent des ressources d'information (dépistage,
traitements, alimentation...), de l'otientation, de 'écoute et des animations. L'acces est libre et
gratuit.

Roubaix, Lille, Valenciennes, Dunkerque, Boulogne sur mer, Béthune, Arras

4. Initiatives médicales et hospitali¢res

Centre de cancérologie de I’'Ouest, ERI site de St Herblain — Groupes de parole

Groupe de parole — « Jeunes femmes atteintes d’un cancer du sein » : Pour les femmes entre 25 et
40 ans qui souhaitent échanger et partager avec d’autres femmes. Animé par I. Treillet, psychologue
a I'Institut de Cancérologie de I’Ouest. 4 temps d’échanges.

Groupe — « Education thérapeutique cancer du sein, hormonothérapie et bien-étre » : Améliorer
et/ou d’anticiper les effets indésirables du traitement, grice a différents ateliers

d’information/échanges avec les professionnels de I'Institut de Cancérologie de 'ouest.

Centre de cancérologie de Lorraine, Nancy - La maison des bonnes fées
Un lieu dédié aux soins de support ou les patients de 'ICL (notamment cancers féminins) se
verront proposer différents ateliers pour prendre soin d’eux-mémes pendant la maladie, a l'initiative

de I’association Les bonnes fées.
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Centre Léon Bérard — Association « Vivre avec »

Née au Centre Léon Bérard (Centre de lutte contre le cancer de Lyon), I'association Vivre Avec se
donne pour objectif 'amélioration de la qualité de vie, physique, affective et morale des malades.
Elle les aide également a retrouver tous leurs droits de citoyens, notamment concernant l'acces des
patients en rémission ou guéris aux préts bancaires et a 'assurance. Ce site est destiné au grand
public et a pour objectif de présenter des témoignages de personnes souffrant d’un cancer du sein

métastatique et de leurs proches / cancer des ovaires / cancer du poumon.

Centre Léon Bérard, Lyon - Salon des k’fighteuses

En avril 2018, le Centre I.éon Bérard a accueilli le premier salon des K’fighteuses, un événement
qui avait pour but de regrouper les initiatives et créations de femmes concernées par le cancer. Six
poles étaient installés dans le hall de I'hopital : se faire plaisir, prendre soin de soi, coin des
dédicaces, se réinsérer, s’entraider, espace speed talking. En mai 2019, le second salon des

K’fighteuses, sur le méme modele que le premier, a regroupé plusieurs dizaines de femmes.

Centre Gustave Roussy — Programme sportif « Molitor Evasion »

Dans le cadre du programme Mieux vivre le cancer, Gustave Roussy a mis en place depuis mai
2015 un programme innovant autour du sport et du bien-étre. Molitor Evasion permet aux patients
de I'Institut d’avoir acces gratuitement pendant un an a des séances d’activité physiques et sportives

(Cami Sport et cancer), séances de soins esthétiques, formation a la méditation.

Centre hospitalier Montlugon — Association « Entraide Cancer du sein »

L’association a pour but d’aider et soutenir les personnes atteintes ou ayant été atteintes par le
cancer (historiquement ’association s’adressait exclusivement aux femmes touchées par le cancer
du sein), d’ceuvrer pour faciliter leur bienétre, les informer et de créer autour d’elles une chaine
d’amitié. Groupe de bénévoles ayant vécu le cancer du sein, éprouvant le besoin d’en patler pour
que cette maladie ne soit plus un tabou. L'association est également sollicitée pour inciter ses

adhérents a participer a des enquétes.

Oncopole Toulouse — Association « La vie entre les mains »
L’association « La vie entre les mains » est née de la volonté du personnel soignant et du personnel

administratif de 'TUCT — Oncopole. L’objectif de I'association est d’apporter son soutien aux
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missions de 'PTUCT Oncopole au moyen de la mise en ceuvre de prestation en vue du bien-étre de
patient et de 'amélioration de leur qualité de vie, de conduite d’actions d’aide et de soutien en

faveur des patients et de leurs proches.

Hoépital Tenon, Paris - Les cafés du rétablissement

Dans le service d’oncologie de I’hopital Tenon, café du rétablissement destiné aux personne qui
viennent a la consultation de surveillance. Café animé par C. Tourette-Turgis et des personnes
formées au conseling de rétablissement. Espace informel ou patler de différents themes (les
réactions de I’entourage, le retour au travail, la reprise de la vie sexuelle, rencontrer un nouveau ou
une nouvelle partenaire, quand annoncer son ancien cancer et comment I’annoncer, comment se
présenter dans un nouvel emploi, dire, ne pas dire, arriver a gérer ses suivis d’examen, retrouver la
jole, les rires, le bonheur, remettre du léger et de I'insouciance dans sa vie, se refaire des amis, faire
de lactivité physique perdre du poids, bien dormir, réveiller sa libido...) : thémes que seules les
personnes ayant expérience de la rémission peuvent imaginer. Explorer, au-dela de la dimension
médicale, les dimensions a reconstruire. La thématique du travail (et du retour au travail) est
centrale. Le premier café a eu lieu en juin 2018. Cycle de 8 rencontres de 3heures sur quatre a six

mois.

Hoépitaux de Chalon sur Sadne - Association « Toujours femmes »

Créée en 2001 a Chalon/Saone par la volonté de quelques femmes elles-mémes concernées par la
maladie, « Toujours Femme » est une association de soutien aux femmes qui ont développé un
cancer. Elle a pour but de les écouter, de les aider, et de leur apporter un mieux-étre dans leur vie
quotidienne. L'association compte plus de 200 adhérentes. Conférences, ateliers, groupes de
parole... Charte de soins établis avec les deux structures hospitalieres de Chalon (hopital privé St

Marie et hopital W. Morey), qui mettent des locaux a disposition.

Hoépital La Timone, Marseille — Association « histoire de filles »

Association de soins, bien-étre et esthétique pour les patients atteints de cancers.

Hoépital du Gier, Rive du Gier — Programme sportif Récanfort
Programme de ré-entrainement a I'effort aprés un cancer du sein. Activité physique adaptée (APA),

permanences d’une diététicienne et d’une ergothérapeute.
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Maison médicale St Marie, Osny - La maison des tulipes
Lieu d’accueil avec différentes activités (soins, ateliers retour a 'emploi), conférence, groupe de

parole pour les femmes atteintes ou ayants eu un cancer du sein...

Clinique Iris, Lyon — Programme sportif Artemis

Programme de réadaptation qui d’adresse aux femmes ayant été prises en charge pour un cancer
du sein. Equipe pluridisciplinaire : médecins spécialistes MPR (médecine physique et de
réadaptation), médecins généralistes, masseurs-kinésithérapeutes, ergothérapeutes, psychologue,
diététicienne, enseignants en APA (activités physiques adaptées). 12 semaines, 2 jours par semaine.

Prise en charge individuelle et collective. Trois lieux : cliniques Marcy I’Etoile, Lyon 8, St Priest.

5. A propos du travail : associations et dispositifs

> Concernant le cancer du sein

Association Cyclosein

L'association Cyclosein veut attirer I'attention des pouvoirs publics, de la population ainsi que des
professionnels de santé sur le lien qui existe entre le travail de nuit et le cancer du sein. Elle organise
des actions de sensibilisation a l'attention du grand public sur l'augmentation du risque de cancer
du sein chez les professionnels en poste de nuit. L'association souhaite en effet développer la
prévention ainsi que le suivi médical au travail, et faire reconnaitre le cancer du sein lorsqu'il
survient comme maladie professionnelle.

https:/ /www.facebook.com/Cyclosein/

Dispositif Rose Coaching Emploi

Programme d’accompagnement vers la reprise d’activité professionnelle pour permettre aux
femmes touchées par un cancer de reprendre ou maintenir leur activité professionnelle sans
discrimination. Objectifs : rassurer en posant le cadre des démarches administratives, le cadre légal
et vers une projection budgétaire ; retrouver une cohérence interne, retrouver I'estime de soi, la

confiance en soi et la valorisation de I'image de soi ; réveiller une dynamique, 'envie, redonner
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I’élan, I’énergie ; accompagner la transition identitaire du statut de « malade a actif » : qui j’étais
avant, qui je suis aujourd’hui et ce que cela implique ; rendre la reprise moins anxiogene.

www.roseup.fr

» Concernant le cancer et les maladies chroniques

+* National

Charte « cancer et emploi »

Charte des 11 engagements pour améliorer 'accompagnement des salariés touchés par le cancer et
promouvoir la santé propose aux entreprises des principes et des engagements opérationnels pour
mettre en place une démarche cohérente pour le maintien et le retour en emploi des personnes
atteintes de cancer. Elle a été élaborée dans le cadre du Club des entreprises « Cancer et Emploi »
animé conjointement par INCa, ANDRH et réseau ANACT. L’adhésion marque ’engagement de
Ientreprise au coté de tous les acteurs des spheres publique, privée, associative qui travaillent a
cette problématique. 4 axes : accompagner le salari¢ dans le maintien et le retour en emploi, former
et informer les parties prenantes de 'organisation, promouvoir la santé, évaluation. 37 entreprises
engagées.

https:/ /www.e-cancer.fr/Institut-national-du-cancer/Cancer-et-Emploi/Charte-des-11-

engagements

Association Cancer@work

4 missions : sensibiliser pour mobiliser les entreprises autour de la charte (méthodo issue du
programme « Pionniers », approche collaborative), engager a agir et partager les bonnes pratiques
(réflexions et rencontres : colloques, ateliers de co-construction), mesurer 'impact des actions a
I’échelle de 'entreprise et de la société (suivre évolution de I'intégration du cancer dans entreprise :
barometre et étude économique), soutenir les demandeurs d’emploi (actions solidaires et de
réinsertion, valorisation des initiatives de reconversion professionnelle).

Cabinet de conseil : Anne Sophie Tuszinsky, https://www.canceratwork.com/
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Association Entreprise et cancer

Objectif : aider les entreprises a mieux accompagner leurs salariés touchés par la maladie. Actions :
sensibiliser les entreprises (actions informations/sensibilisations auprés des entreprises :
conférences, interventions dans les temps forts, temps d’échanges, animation de groupes), former
les RH et managers a la compréhension de I'impact de la maladie et aux exigences d’un
accompagnement réussi (modules de formations intégrant dimensions médicales, juridiques,
psycho-sociale, managériale), accompagner les entreprises dans la mise en place de parcours
individualisés de maintien et/ou de retour a 'emploi (accompagnement personnalisé médecin du
travail, collegues, managers, responsables RH, direction générale). Entreprise et Cancer mobilise,
dans un processus clair et coordonné, un réseau d’acteurs garant de la réussite de la démarche de
résilience professionnelle (dirigeants, DRH, managers de proximité, collegues, psychologues,
soignants, services de santé au travail).

Cabinet de conseil : Nathalie Vallet-Renart, http://www.entreprise-cancer.fr/

Association Le vent bleu

Crée en 2014, l'association « Le vent bleu » aide, informe, oriente et accompagne en coaching des
malades en fin de traitements et malades chroniques afin d’anticiper, de préparer et de pérenniser
le retour et le maintien en emploi aprés une maladie ou un accident grave. A aussi pour vocation
d’accompagner le changement sociétal de demain : poser un regard différent sur la maladie et
intégrer la maladie dans le milieu professionnel. Accompagne tous types de malades, quels que
solent les pathologies. Création d’un protocole de coaching et protocole d’accompagnement du
retour au travail apres le cancer (Institut Curie). Dans la durée, les enjeux vont étre de maintenir le
salarié dans son poste avec ses besoins spécifiques (temps partiel thérapeutique, adaptation du
contenu du poste, absence pour le suivi et les traitements...) tout en répondant aux besoins de
Pentreprise...en somme maintenir « une écologie » pour ce retour au travail.

Géraldine Magnier, http://leventbleu.org/

Association Juris Santé

Des professionnels du droit et des ressources humaines au service des personnes fragilisées par la
maladie, de leurs aidants, et des organisations. Accompagnement juridique personnalisé des
patients et des proches aidants, dans tous les domaines de la vie qui peuvent étre touchés par la
fragilisation de la santé (travail, assurance, sécurité sociale, fin de vie, succession...). En paralléle,

Juris Santé tres concernée par la question de la fragilisation développe 'accompagnement socio-
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professionnel des adolescents et jeunes adultes ainsi que des adultes au sein de plusieurs
¢tablissements de santé ou associations, afin de diminuer le risque de désinsertion scolaire ou
professionnel en les aidant a construire un nouveau projet de vie.

http:/ /jutissante.fr

Dispositif COMETE

Grace a son réseau de plus d’une cinquantaine d’établissements de soins de suite et de réadaptation
spécialisés, 'association engage, des la phase d’hospitalisation, un accompagnement permettant de
construire un projet professionnel compatible avec I’état de santé. Son action vise a prévenir les
risques de désinsertion professionnelle. Grace aux compétences pluridisciplinaires de cette unité
(regroupant médecin de médecine physique et de réadaptation, ergonome, ergothérapeute,
psychologue du travail, assistant de service social...) et a Pexpertise méthodologique développée
par Comete France, les patients sont pleinement acteurs de la mise en ceuvre de solutions réalistes
et personnalisées, qui concrétisent leur volonté de (re)travailler. Le caractére précoce de la
démarche permet de prendre en compte des les premicres étapes du parcours, la dimension
socioprofessionnelle, tout en assurant les soins, la réadaptation et la réinsertion. Réseau de 50
établissements de soins spécialisés (dans CHU)

http:/ /www.cometefrance.com/

Collectif France pour la recherche et Ia promotion de I'emploi accompagné

Collectif dont T'objectif est de promouvoir 'emploi accompagné (offrir un accompagnement
modulé, en fonction des besoins, a la personne handicapée tout au long, si nécessaire, de son
parcours pro et a lentreprise toute la durée de leur contrat). L'emploi accompagné a pour objectif
d'ceuvrer a l'inclusion et a la participation sociale des personnes handicapées parce que nous
sommes convaincus que l'inclusion des personnes passe par une activité en milieu ordinaire.
Objectif : promotion de 'emploi accompagné, soutenir la recherche, informer, coordonner le
dialogue entre les initiatives de terrain et les différents partenaires, coopérer avec les acteurs
(notamment internationaux, et l'association EUSE - European Union of Supported Employment)

http:/ /www.emploi-accompagne.fr/

+* Local
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Centre de cancérologie Paoli-Calmette, Marseille — Dispositif d’aide a la réinsertion
professionnelle

A T'IPC, une «consultation sociale » est systématiquement proposée, pour aider les patients
a évoquer la reprise de lactivité professionnelle, connaitre les démarches a effectuer, identifier les
professionnels a contacter et, plus largement, étre informé, accompagné, soutenu. Le dispositif
d’aide au maintien dans 'emploi et a la réinsertion professionnelle a été lancé en partenariat avec
la Fondation GIMS - Maryse Leca (réseau de médecins du travail) et la Ligue contre le cancer des
Bouches-du-Rhone. 11 s'agit d'aider le maintien et le retour a I'emploi en délivrant une information
personnalisée.

Centre qui travaille en collaboration avec le SESSTIM (Sciences Economiques et Sociales de la
Santé et Traitement de I'Information Médicale) : unité mixte de recherche Aix Marseille Université,
Inserm, Institut de Recherche et de Développement, « UMR 912 SESSTIM », dirigée par Jean-Paul
Moatti et Roch Giorgi, Professeur de Biostatistiques et Bioinformatique a la Faculté de Médecine
de Marseille (Directeur Adjoint), qui regroupe trois équipes interdisciplinaires en sciences

¢économiques et sociales, en épidémiologie sociale, et en biostatistiques et informatique médicale.

Institut Curie, Paris — Dispositif d’accompagnement pour le retour au travail

Conseil aux personnes reprenant une activité professionnelle. Différents axes : livret « retour au
travail », réunions d’informations, orientations vers des structures associatives (via le lien ville-
hopital) qui proposent des accompagnements gracieux par des coaches professionnels. Une étude

est en cours pour développer de nouveaux outils.

ERI Paris — Ateliers en « Je »
Atelier pour préparer et anticiper son retour au travail, avec G. Magnier
Hopital Saint-Cloud, La maison des patients et des proches — Ateliers « Comprendre et gérer son

arrét maladie »

Centre Eugéne Marquis, Rennes — Atelier « Et maintenant ? »

L’atelier est destiné a toutes personnes en fin de parcours de soin ou ayant terminé leur traitement,
au Centre Eugene Marquis. De nombreuses questions sur 'apres-traitement, la reprise du travail
peuvent survenir avec un sentiment d’isolement. L’atelier animé par une psychologue et une
assistante sociale permet de partager, d’échanger sur des ressentis, des incertitudes et de légitimer

les questions qui se posent, a cette étape du parcours de soin.
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Réseau Onco28, Chartres — Ateliers sur Ia réinsertion professionnelle
Ateliers mensuels d’informations sur vos droits et vos démarches, orientation vers les services
sociaux compétents, réunion d’information sociale a destination des patients animée par une

assistante sociale de la CARSAT.

Réseau Onco41, La chaussée St Victor — Ateliers sur Ia réinsertion professionnelle

Ateliers mensuels animés par une référente du service médecine préventive et une assistante sociale

de la CARSAT.

CHU Rouen - Cellule de consultation médico-sociale et psychologique afin de faciliter le
retour au travail

Cette consultation est assurée par le docteur Rollin (médecin du travail), une assistante sociale et
une psychologue. Elle s’adresse a toute personne qui souhaite préparer son retour au travail, quels

que soient le stade et I’évolution de la maladie, que son origine soit professionnelle ou non.

Dispositif Cap Santé Entreprise

Cap Santé Entreprise a pour vocation de proposer, a toutes structures employant du personnel, un
diagnostic et un accompagnement personnalisés des malades et collegues de salariés malades dans
Pentreprise, pour une prise en charge de la perception de la maladie. Ce dispositif concerne les
salariés, en activité, atteints de maladies chroniques mais également les proches au travail. Ce
programme est réalisé sur trois années (étude psychosociale, restitution aux dirigeants et
proposition de solutions ; suivi de P'efficacité des actions mis en ceuvre : formations, permanences,
plate-forme téléphonique).

http:/ /www.capsan.fr/fr (au départ, Hauts de Seine mais développement)

Dispositif SISTEPACA

Le SISTEPACA (Systeme d’Information en Santé, Travail et Environnement PACA) est animé
par I'Observatoire régional de la santé, avec le soutien de la DIRECCTE, de I’Agefiph, et la
collaboration de médecins, du College méditerranéen des généralistes maitres de stage (CMGMDS)

et du Cap Emploi des Bouches du Rhone (ex - SAMETH13).
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Objectifs : Sensibiliser les professionnels de santé aux problemes de santé liés au travail ; les aider
a identifier les patients et les situations a risque ; les aider a faire le lien entre maladie et métier
exercé par leurs patients (notamment pour les maladies a longue période de latence) ; favoriser les
¢changes entre professionnels du soin, médecins conseils et médecins du travail ; informer sur la
déclaration de maladies professionnelles ; favoriser un dépistage précoce des maladies

professionnelles ; faire connaitre le réseau de maintien dans emploi.

Association Caire 13

Caire 13 est une association créée pour assurer une prise en charge gratuite et personnalisée des
chefs d’entreprises, agriculteurs, artisans, commergants, libéraux, travailleurs indépendants malades
du cancer pendant leur parcours de soin et lors de la reprise du travail. Caire 13 a constitué un
réseau solidaire composé de professionnels bénévoles afin d’aider ses bénéficiaires dans leurs
démarches administratives, juridiques et sociales ainsi que dans leurs évolutions professionnelles.
Un chargé de mission (psy du travail), des étudiants en stage et des bénévoles.

https://caire13.org/ Marseille

Association Working First 13

Working first 13 est un programme appliquant la méthodologie « Individual Plancement and
Support » 'équivalent anglo-saxon de l'emploi accompagné. Il offre un suivi intensif individualisé,
illimité dans le temps a l'acces, au maintien a "emploi sur le marché ordinaire du travail. 11 s'adresse
aux personnes €loignées de l'emploi sur le territoire de Marseille (notamment handicap). Le
Working First 13 forme les professionnels a la méthodologie IPS et aux pratiques orientées
rétablissement. Membre du Collectif France Emploi Accompagné (CFEA).

http:/ /workingfirst13.fr/index.html, Marseille

6. Associations thématiques

e Soins et esthétique

R.S. DIEP (reconstruction mamimaire)
L'association R.S. DIEP a été créée par des femmes atteintes de cancer du sein, qui ont eu recours

a une reconstruction mammaire. C'est une association Loi 1901, déclarée d'intérét général et agréée
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par le Ministere des Solidarités et de la Santé. Elle a pour but de défendre les droits des patientes,
de les informer sur tous les types de reconstruction mammaire de les aider et de les soutenir.
L'association R.S. DIEP est la premiére association a avoir mis a la disposition des femmes un site
web www.diep-asso.fr entiecrement dédié au parcours de la reconstruction mammaire et a ses
différentes options. L'association R.S. DIEP collabore avec des chirurgiens plasticiens pour
proposer une information sur les dernieres avancées en maticre de reconstruction du sein.

http:/ /www.diep-asso.fr/

Association Smile

Smile est une association créée par deux infirmieres pour améliorer le quotidien des femmes apres
un cancer du sein et pour aider les enfants atteints d’un cancer a conserver leur vie faite de jeux, de
réves et épanouissement. Programme d'éducation thérapeutique apres cancer du sein (PACS), en
milieu thermal. Programme qui a pour objectif d'améliorer durablement la qualité de vie des
femmes en rémission complete d'un cancer du sein, par un accompagnement éducatif de trois
semaines, en complément de soins thermaux. En plus de la cure thermale, un parcours éducatif est
proposé a la patiente : rencontres avec des professionnels de santé, ateliers (alimentation, bien-
étre...), APA.

http://association-smile.com/

Etincelle - Rebondir avec un cancer
Etincelle offre des depuis 14 ans des soins de support gratuits sous la forme de 15 ateliers divers a
des femmes et hommes pendant et apres un cancer, ainsi que des soins psychologiques a leurs

aidants. http://www.etincelle.asso.fr

Association « Belle et bien »

Reconnue d'intérét général, "belle & bien" est une Association loi 1901 créée en 2001. Elle fait
partie du programme international "look good feel better" créé aux Etats-Unis en 1989. Grace a
I'implication de plus de 160 bénévoles esthéticiennes et coordinatrices et de 3 salariées, I'association
organise des ateliers de soins du visage et de maquillage pour les femmes en cours de traitement
contre un cancer. Ces ateliers ont lieu au sein des établissements de soin et regroupent 12 personnes
maximum. Pendant deux heures, coordinatrices et esthéticiennes bénévoles permettent aux
femmes de s’occuper d’elles, de partager un moment de bien-étre afin de combattre les effets

visibles des traitements et ainsi retrouver confiance et estime de soi.
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www.bellebien.fr

Ateliers de PEmbellie

Les Ateliers de 'Embellie est une association Loi 1901 créée en 2005 qui propose aux personnes
malades, en traitement, ou dans l'année qui les suit, de découvrir une large gamme d'ateliers
individuels et collectifs adaptés a leur situation. Echanges, activités physiques, relaxation,
maquillage... ces ateliers variés, animés par des professionnels qui interviennent bénévolement,
aident a traverser la maladie.

www.ateliersembellie.fr, Paris

Apprivoiser son image dans la maladie (APIMA)

Le but de l'association APIMA est d'aider les patients a reconstruire une image positive autour de
leur corps malade, grace aux techniques de conseil en image personnelle (soins, maquillage,
coiffure, accessoires, prothéeses...).

http:/ /www.apimasante.com

e Sport et activités physiques

Dragons Ladies

Le premier équipage de "Dragon Ladies" a vu le jour en 1996 au Canada, sous I'égide du Docteur
Mc Kenzie. Pour les femmes opérées d'un cancer du sein, une amélioration de la mobilité de
I'épaule est vite démontrée, et des équipages se créent aux Etats-Unis, en Australie puis en Europe.
Dragons boat : grands bateaux ou il faut pagayer ensemble pour pouvoir avancer. De nombreuses

associations existent en France, dans plus de 30 villes

Association CAMI Sport et Cancer
La CAMI Sport et Cancer développe et structure l'activité physique en cancérologie et en
hématologie. Elle accompagne les personnes en traitement ou en rémission d’un cancer dans des

programmes d'activité sportive thérapeutiques dédiés, en ville ou a I’hépital. Chaque patient

Etude stratégique ; Travail et Cancer du Sein dans les ETI 134


http://www.bellebien.fr/
https://www.monreseau-cancerdusein.com/www.ateliersembellie.fr
http://www.apimasante.com/

bénéfice de deux séances d’activité physique par semaine et d’un suivi régulier (bilan de santé, tests
physiques) en coopération avec les équipes médicales et paramédicales de I'hépital pendant 6 mois
minimum en oncologie et 4 a 6 semaines en hématologie et pédiatrie.

WW W.SpOttCtCﬂ.ﬁCCl‘.COm

Association Siel Bleu

Activité physique adapté (pas sport : pas logique performance/concurrence), missions : permettre
a tous ceux qui le souhaitent d’accéder aux thérapies non médicamenteuses (pratiquer une activité
physique adaptée a ses besoins, ses envies et ses possibilités) afin de : développer 'autonomie et
favoriser l'inclusion de toutes les personnes fragilisées au niveau social, cognitif ou physique ; lutter
contre la sédentarité ; développer la prévention santé en l'adaptant a tous et a tous les territoires.
Objectifs : accompagner le maximum de personnes en fragilit¢é en développant notre réseau,
développer la recherche et le développement (R&D) dans le domaine de la prévention santé et des
nouveaux outils non médicamenteux, s'appuyer sur la R&D pour proposer des programmes
toujours plus adaptés et impactant dans le quotidien des personnes.

https://www.sielbleu.org/

Dispositifs Les maisons de Ia vie

Pour les personnes rémission cancer : dispositif porté par « siel bleu » et financement fondation
entreprise Michelin. Stage de 5 jours avant la reprise du travail (atelier discussions retour a "'emploi,
atelier alimentation, ateliers sportifs, yoga...).

http:/ /www.maisondelavie.fr/

A chacun son Everest

L'Association a été créée en 1994 par le docteur Christine Janin, premiere Francaise au sommet de
'Everest, et le Professeur André Baruchel, chef du service d'hématologie pédiatrique de 'hopital
Robert Debré a Paris. A Chacun son Everest s'appuie sur la force du parallele symbolique entre la
difficulté de I'ascension d'un sommet et celle du chemin vers la guérison. Accompagnement dans
'apres-cancer, stages sportifs, devenir acteur de sa guérison.

http:/ /www.achacunsoneverest.com
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Association Casiopeea, le sport pour vaincre

Notre association organise des activités outdoor au profit des femmes atteintes d’un cancer et de
leur entourage, afin de les soutenir, les accompagner, tout au long de leur maladie en leur donnant
le gout et I'envie de pratiquer une activité physique réguliere afin de surmonter ’épreuve, réduire
la fatigue des traitements, dynamiser le corps, diminuer les effets secondaires, des traitements, de
limiter les risques de récidive, et de s’oxygéner.

www.casiopeea-sport-sante.com , Paris

Courir pour elles

Prévention des cancers féminins par Iactivité physique (mise en place d’activité physique adaptée
en milieu hospitalier, financement de séance de sport...) et organisation de courses pour réunir des
fonds pour la recherche.

https://coutirpourelles.com/, Lyon

e Pratiques artistiques

Les Amazones

Association de femmes qui ont été confrontées au cancer, qui ont perdu un sein -ou les deux, mais
qui vont bien et qui veulent le montrer. I.’association s’est engagée, a travers des créations
artistiques, a faire changer le regard qu’on leur porte, en montrant ce que I'on voit tres rarement :
une femme qui va bien... et qui n’a plus qu’un seul sein ! Lutter contre le tabou autour des seins ;
la reconstruction est au centre des attentions, alors que d’autres chemins sont possibles. Faire
prendre conscience que la différence peut étre bien vécue.

http://lesamazones.fr/, Paris

Association Vivre comme aprés

Vivte comme apres, association qui regroupe des artistes pluridisciplinaires au service de grandes
causes sociétales, a décidé de s’engager dans la lutte contre le cancer du sein. Fondée par Anne
Fontaine, Vivre comme apres propose une campagne de sensibilisation sous la forme d’une oeuvre
artistique globale dédiée a cette cause. Cette campagne est menée en partenariat avec 'institut Curie,
a qui l'intégralité des bénéfices des différentes actions sera reversée. Le partenaire de l'association
est la Caisse des dépots et consignations.

www.vivtecommeapres.com, Paris
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Association Skin

Skin est une association qui permet aux femmes touchées par le cancer de rebondir apres les
traitements, période d’isolement et de profond désarroi. 2 patients sur 3 estiment que l'apres-cancer
est plus difficile que la maladie elle-méme. Implantée a Paris, Skin propose de véritables défis
artistiques a des binémes Femme — Artiste, soit autant d’expériences de dépassement de soi.
Ensemble, ces binomes créent des oeuvres ou des performances, que Skin restitue dans des lieux
prestigieux, puis expose sous forme photographique dans des hopitaux. Skin organise par ailleurs,
tout au long de I'année, des sorties culturelles, des ateliers sportifs et créatifs, des challenges ludiques
pour ces patientes et ex-patientes.

http://associationskin.org , Paris
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Annexe 4
Précisions sur la méthode de travail

1. L’innovation ouverte centrée sur les usages/usagers comme cadre de référence

Le projet repose sur une méthodologie spécifique, définie par le référentiel du Living Lab. II s’agit
d’un projet d’innovation ouverte qui s’appuie sur un écosystéme de partenaires et qui promeut un

processus de cocréation avec les « usagers finaux » (et non pour les usagers finaux)

Les usagers (ici les femmes concernées par un cancer du sein, leurs collégues et managers, les
directions des entreprises, les représentants du personnel, les services de santé au travail selon
I’échelle de 'action a laquelle on se situe), sont captés dans leur environnement professionnel
ordinaire pour en comprendre et en décrire les pratiques, pour envisager avec eux des

expérimentations de nouvelles pratiques possibles, lesquelles sont mises en ceuvre et évaluées.

Recherche Usager Recherche

= g =

o —
v fh - fh

Entreprises Collectivités Entreprises Collectivités

2. Une phase exploratoire sur le terrain, dans 6 ETI différentes, auprés de 94
personnes

Le projet est constitué de plusieurs boucles d’apprentissage successives autour des phases
] g

suivantes : co-création, exploration, expérimentation, évaluation.
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Déploiement

Développement

Prototypage

Conception

Schémas page 1 annexe 2 extraits du livre blanc des Living Lab.

L’étude stratégique a laquelle renvoie cette annexe représente un premier travail de capitalisation a
Iissue d’une premiere demi-boucle, juste avant les phases d’expérimentation et d’évaluation.

Les terrains ont été conduits dans 6 ETI différentes, dont les secteurs d’activité, les modéles
productifs et les modéles sociaux sont singuliers. Une caractéristique commune a ces entreprises
néanmoins : les femmes y représentent une part significative de 'effectif en production (logistique,
industrie, conseil) ce qui permet de disposer d’une grande variété de situations ou les enjeux du
maintien et/ou du retour en emploi sont enchassées dans des unités de production, ce qui
représente un contraste important avec les cadres de référence des emplois féminins typiques des
sieges des grandes entreprises ou de nombreuses enquétes, par commodité et accessibilité, restent
cantonnées.

Dans chaque entreprise, I'installation du dispositif d’étude était préparé en amont de notre arrivée,
par la sollicitation de femmes ayant été concernées apres un cancer du sein et de leur entourage
professionnel direct et des services fonctionnels (dont médecine du travail) a due concurrence de

leur engagement dans la gestion de la situation de retour de la salariée.

Le jour de notre arrivée, le personnel était informé qu’une équipe était 1a pour une semaine, pour
mener un travail d’étude sur le maintien en emploi et que toute personne souhaitant faire part de

son expérience directe ou indirecte pouvait prendre rendez-vous avec elle.

Au final, nous avons rencontré :

- une vingtaine de femmes concernées par un cancer du sein et ayant développé une
expérience directe sur les questions de retour ou de maintien en emploi et au travail

- une vingtaine de salarié.e.s ayant expérimenté les questions de retour et/ou de maintien

en emploi apres un événement (maladie, maladie chronique, accident, ...)
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- une quinzaine de dirigeant.e.s ayant eu ’expérience, en tant que collegue, hiérarchique
direct ou indirect, des questions de retour/maintien au travail en lien avec un cancer du sein et/ou
un événement de type maladie grave, maladie chronique, accident.

- Une quinzaine de managers de proximité ayant 'expérience directe du management
d’une collaboratrice concernée par un cancer du sein

- Une quinzaine de professionnel.le.s des Services de Santé au Travail / HSE

- Une dizaine d’ élu.e.s et membres des instances représentatives

NB : ces catégories ne sont pas étanches et certaines rencontres ont donné lieu a deux entretiens
b
par exemple quand les personnes étaient a la fois des salariées ou des managers concernées par un

cancer ET représentant du personnel.

Nous avons combiné différents dispositifs d’enquéte :
- des entretiens de face a face
- des réunions de travail (RH SST, Comité de Direction, ¢lus du personnel, ...)

- des observations du travail

Les entretiens ont été conduits sur la base de la méthode des « récits de vie » pour saisir et
comprendre la « réalité du vécu » et les logiques d’action des personnes apportant leur expérience
du retour ou du maintien au travail apres ou avec une maladie grave.

Pour les différentes catégories de situation (selon que la personne est concernée directement par
un cancer du sein ou qu’elle manage une équipe dans laquelle une personne a/ a eu un cancer du
sein), la méthodologie des récits de vie collecte des données qui permettent de comprendre par
quels mécanismes et processus les individus étudiés ont pu parvenir a telle ou telle situation et par

quels moyens ils tentent de la gérer.

3. Pexploitation des matériaux de la phase exploratoire

La phase exploratoire a pour fonction de pénétrer la complexité des situations qu’expérimentent
les protagonistes des questions de retour et/ou de maintien au travail pendant ou apres la survenue
la cancer du sein et plus largement d’un « accident » de santé.

Le postulat est que la compréhension fine de la complexité de ces situations est un préalable a la

proposition d’expérimentations possibles pour renouveler et amplifier les capacités d’action des
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uns et des autres (salarié.e.s concerné.e.s, managers et dirigeants, services de santé au travail, élus

du personnel etc.) dans ces situations.

Les expériences partagées par 'ensemble des personnes que nous avons rencontrées pendant cette
phase exploratoire ont été retranscrites (entretiens et observations) puis analysées comme autant
de réponses possibles pour concilier maladie grave et travail. Ces réponses sont de plusieurs ordres
et se situent dans les stratégies individuelles pour concilier santé et travail, dans la mobilisation
managériale pour rendre ces ajustements quotidiens optimaux, en jouant sur le cadre réglementaire,
sur lorganisation du travail, sur des usages détournés ou innovants des outils de gestion

ordinaires. ..

L’analyse de 'ensemble des matériaux a permis de dégager des récits stylisés.

Pourquoi le choix de « récits stylisés » ? pour partager des « cas » tout en conservant le caractere
vivant des récits de I'expérience du travail avec ou apres une maladie grave quand la typologie tend
a fixer les choses et a les rendre statiques, ce qu’elles ne sont surtout pas dans ces situations
évolutives et complexes ou santé et travail se répondent.

Les récits stylisés' permettent de

- conserver le caractére dynamique, transitoire de ce qui est vécu

- préserver anonymat (aucun récit ne correspond a une seule personne et toutes les
personnes rencontrées ont contribué a nourrir chacun des récits, méme si des coincidences ou
ressemblances peuvent sembler apparaitre).

- simplifier le réel foisonnant en passant des cas de personnes a des catégories d’expériences,
suffisamment ouvertes et perméables pour éviter le piege de la typologie et suffisamment

identifiables pour amorcer une lecture de montée en généralité.
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Annexe 5
Note relative aux savoirs expérientiels

Quels savoirs expérientiels pour améliorer 'effectivité des politiques de maintien en emploi ¢ Pourquoi et comment
Sappuyer sur les savoirs expérientiels pour construire des outils d'adaptation de ['organisation dans le cadre du

maintien et du retour a l'emploi ?

1. Les ambitions des politiques de maintien en emploi et la nécessité de repenser les liens

entre travail et santé

Le projet « Travail et cancer du sein dans les ETI » intervient dans un contexte ou les liens entre
santé publique, santé au travail et travail se transforment sous leffet de différents facteurs,
engendrant une plus grande attention et dynamique aux enjeux et a la promotion du maintien en
emploi.

Le projet, notamment sur ses objectifs de conduite d’expérimentations, tente de tirer parti de la
remise en discussion des normes relatives a la santé et au travail, en les interrogeant dans un monde
productif, les ETT, ou ces questions ne reposent pas sur des expertises corporate mais sur I'action
au quotidien d’acteur.trice.s professionnelle.s dont les repéres, les connaissances et les enjeux
résident plutot dans un compromis susceptible de contribuer a « sortir la production » et de
permettre aux personnes qui veulent travailler de trouver une solution tenable. Les
expérimentations envisagées par le projet ne consistent donc pas du tout a introduire un « dispositif
expert » pour le faire fonctionner dans des ETI désireuses de conduire ex nihilo une politique de
maintien en emploi ; elles visent au contraire a co-construire avec des acteur.trice.s engagé.e.s dans
les situations productives ou des arrangements sont trouvés, des reperes nouveaux (y compris dans

des propositions pour les acteurs publics) a expérimenter et évaluer.

Dans notre projet « travail et cancer du sein dans les ETI », nous nous intéressons notamment a

un verrou, celui qui réinterroge les attendus de « la personne maitre d’ouvrage de sa vie ».
Actuellement, le systeme de santé et de soin maintient les personnes dans une certaine passivité et

une situation de dépendance face aux dispositifs et obligations en entreprises tandis que les objectifs

ambitieux du maintien en emploi tendent a miser sur la place des patients et de leurs expertises —
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C’est a dire, dans Pentreprise, la place des personnes malades ou en situation de handicap — visant
un dialogue avec tous les acteurs concernés par la situation ; Poptique est celle de la co-construction
de réponses adaptées aux situations spécifiques.

Or il ne suffit pas de promouvoir cet horizon pour construire ce dialogue : les personnes
concernées par une maladie grave ou une maladie chronique doivent développer expertise,
réflexivité et capacité de décision a partir de leur situation et de leur activité de travail. Et

c’est sur ce point, précisément, que le déficit se fait sentir.

Maitre d’ouvrage® de sa vie ?

« Le maitre d'onvrage, c'est celui qui a largent, qui définit le programme et qui prend les décisions. (...)
L architecte, lui, est le maitre d'eeuvre. I/ congoit I'onvrage qu'on Ini a commandé. C’est un excpert. I/ propose des
solutions. Mais in fine, c’est le maitre d'onvrage qui décide, ¢'est-a-dire qui arbitre quand plusienrs options sont

possibles. » (p.98)

« Le malade anjourd’hui, en tout cas le malade hypermoderne, est dans cette sitnation nonvelle d’étre en quelgue
sorte le maitre d’onvrage de son corps en général, du traitement d’une maladie en particulier. Il en confie la maitrise

d’wuvre a un on des médecins, mais il tient a rester le maitre d’ouvrage. » (p.100)

En entreprise, le.la salarié.e de retour en activité doit pouvoir rester « maitre d’ouvrage » de sa
vie : il.elle doit pouvoir dire ce qu’il.elle veut, ce qui fait ressource ou difficulté et quels sont les
aménagements qui seraient nécessaires. Si la maitrise d’ceuvre releve des managers ou de la
hiérarchie, la maitrise d’ouvrage est aux mains du.de la salarié.e concerné.e. Tou.te.s travaillent
dans un méme sens, avec des objectifs et des intéréts différents mais une finalité commune. En
ce sens, chacun des acteurs doit pouvoir étre réflexif.ve sur son activité, mais aussi sensibilisé.e

aux réalités des autres pour pouvoir co-construire une organisation juste, cohérente et adaptée.

%5 Ascher Francois, « Examen Clinigue, journal d'un hyper moderne », éditions de 1’Aube, 2007.
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2. Etre responsable de soi : quels modéles et quels enjeux pour alimenter la réflexion de

notre projet ?

Aujourd’hui, la nécessité de construire des approches plagant les individus au centre de
leur vie, acteurs de leurs choix et décisions fait consensus, et tend méme 2 devenir une
obligation individuelle. Etre responsable de soi et de ce qui nous concerne, connaitre les tenants
et les aboutissants de notre situation et rendre un avis le plus construit possible sont des injonctions

de plus en plus présentes.

Pour répondre a cela, dans différents domaines, des travaux et dispositifs travaillent autour des
. 5 N s Y T b

enjeux d’un accompagnement a la réflexivité des personnes. En ce sens, le projet s’ancre dans un

mouvement sociétal a 'ceuvre depuis quelques années. Pour autant, les sous-jacents et les intentions

de ces mouvements semblent contrastés, ne touchent pas aux mémes enjeux et ne produisent pas

les mémes effets.

Pour nourrir et affiner notre réflexion sur ce sujet et clarifier notre positionnement, nous nous

sommes intéressés a différentes initiatives qui redonnent, a leur maniére, une voix aux individus.

Dans le domaine médical, le mouvement d’éducation thérapeutique du patient est de plus
en plus reconnu. Formalis¢ par la loi HPST en 2009, TETP est un processus continu
d’apprentissages et de soutien psycho-social qui consiste en des programmes souples
d’accompagnement en vue d’aider les patient.e.s a acquérir ou maintenir des compétences dont
ils.elles ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Les patient.e.s sont a
la fois formé.e.s par des soignant.e.s et des patient.e.s-expert.e.s. L’approche est centrée sur la
personne, dans son environnement, pour I'aider 2 mobiliser ses ressources expérientielles et devenir
experte de sa maladie, ses contraintes, son quotidien. Si certains principes de TETP pourraient étre
repris dans le monde professionnel, certaines limites se dessinent. L’ETP a pour finalité d’améliorer
la vie globale des patient.e.s, dans et hors du systeme de soin, mais la question du travail — et donc
de lactivité- reste encore peu, voire jamais, abordée dans les formations. La maladie et 'observance
des traitements est au centre de ce dispositif. De plus, il s’agit d’une approche « éducative »,
relativement descendante, méme si les savoirs des patient.e.s sont pris en compte : 'asymétrie de
la relation dans le rapport patient.e/soignant.e n’est pas approfondie dans les programmes et
référentiels et la reconnaissance des savoirs expérientiels semble parfois rester une simple

déclaration d’intention.
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Depuis la loi 2002-2, la participation des usager.e.s dans les établissements sociaux et
médicosociaux est obligatoire et outillée par différents dispositifs. Le principe est simple :
chacun.e a le droit de dire ce qui est bon pour lui.elle et son bien-étre, et d’exprimer son avis sur
les améliorations envisageables que la structure pourrait effectuer. L’usager.e n’est plus vu.e
uniquement en situation d’assistance mais dans un réle actif : il.elle est expert.e de sa propre
situation. Cette approche s’appuie sur les capacités des personnes et sur la construction de leur
parole. Les pratiques participatives, que ce soit au niveau de ’élaboration des politiques publiques
ou au sein des structures sociales, peuvent se décliner a différents niveaux (individuels, collectifs)
et de différentes manicres (de I'information a la co-construction). De manicre générale, elles
tendent a faire évoluer les pratiques vers davantage d’horizontalité, mais certaines limites
apparaissent. Pour que la démarche soit cohérente, il est nécessaire que les professionnelle.s et
institutions reconnaissent les usager.e.s comme « sachants » et légitimes de donner leur avis, au-
dela des seuls volets matériel et organisationnel. Cela remet en question les normes et hiérarchies
¢tablies dans les fonctionnements traditionnels, et les pratiques participatives restent souvent
restreintes a la diffusion d’informations et un soutien concernant les droits, sans se situer dans une

visée de changements organisationnels effectifs.

En adoptant le référentiel d’innovation du Living Lab et en étant dans une démarche de
création d’outils, le projet « travail et cancer » s’inscrit dans le mouvement général d’appui
a Poutillage de la réflexivité. Il intégre le fait que les acteur.trice.s (le.la salarié.e concerné.e
par un cancer, mais aussi chacune des personnes engagées dans la situation de gestion)
sont expert.e.s de leur réalité et de leur expérience. Ce ne sont pas des acteur.trice.s
passif.ve.s mais des personnes dont on sollicite les connaissances pour contribuer a faire
progresser le contexte d’activité, dans un mouvement de participation active aux décisions

et changements.

L’outillage de la réflexivité des salarié.e.s est pensé selon son enjeu de gestion organisationnelle. I
faut penser les enjeux de management de ces savoirs expérientiels car ils sont sous-outillés d’un
point de vue gestionnaire. Il faut aussi penser des outils concrets pour ne pas s’en tenir a une simple
déclaration d’intention « mainstream ».

L’objet principal se situe dans une réflexion autour des ressources de I’activité pour penser
une reconfiguration locale de ’organisation de travail. Au prisme de la maladie, de quoi a-

t-on besoin pour étre performant ? Au-dela des aménagements, comment rééquilibrer la
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charge ? Comment revisiter I’activité pour retrouver un modé¢le de performance qui soit

adapté aux nouveaux enjeux qui traversent ’activité ?

En ce sens, le projet se distingue de PETP ou des principes de participation des usager.e.s dans le
travail social, qui semblent parfois agir en « hors-sol », sans penser des outils concrets pour appuyer
une « assistance a la maitrise d’ouvrage » précise, locale et réfléchie de la réflexivité des salarié.e.s
sur leur activité. Dans cette perspective, le projet se distingue aussi des initiatives travaillant autour
du cancer en entreprise (« cancer@work », « entreprise et cancer »), qui tendent a ignorer les enjeux
de Pactivité et de la recherche de performance comme ressources, se focalisant sur le vécu «
émotionnel » de la maladie et sur une approche psychologisante des questions relatives au maintien
ou au retour en emploi. Dans de nombreuses publications en lien avec ces courants, les femmes
concernées par un cancer deviennent des « combattantes », des « survivantes » qui reviennent en
emploi, mais pas forcément en activité. Si 'aménagement des conditions de travail (notamment du
temps) et le fait de parler de la maladie et de ses effets sont importants, les composants et tensions

de Pactivité méme semblent étre souvent oubliés.

3. A propos de Pimportance des savoirs expérientiels dans le projet

La santé, et a fortiori la santé au travail, est encore souvent considérée comme I’absence totale de
maladie. I’ancrage conceptuel du projet considére que la santé consiste en la capacité de
reconstruire des normes dans un environnement donné. Cela dépend de la possibilité pour la
personne — et toutes les personnes concernées par la situation, de redimensionner, de repenser le

travail au regard de son expérience et de ses appétences.

Ainsi, 1a santé au travail ne peut s’établir que dans des espaces qui permettent de repenser

Pactivité, au plus prés de sa réalité.

Les semaines d’'immersion dans les six entreprises ont permis d’interroger ces espaces et la manicre
d’accompagner les personnes concernées (salarié.e.s, managers, dirigeant.e.s, etc) a étre réflexifs sur
leurs expériences et leurs situations.

L’expertise d’une situation issue de ce processus réflexif peut relever de différents points, qui se
nourrissent mutuellement. L’on pourrait considérer qu’il existe des savoirs « chauds » (gestion des
émotions, des attentions, des relations) et des savoirs « froids » (acquis en traversant des situations,

des organisations, des réalités spécifiques).
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Sans nier 'importance des « savoirs chauds », le projet se concentre sur les « savoirs froids » :
expérience de la réalité des dispositifs et bricolages gestionnaires, connaissance des droits et des
systemes, conscience des effets de la situation et des impacts sur environnement, gestion de

l'urgence dans la réalité du quotidien, arrangements possibles. ..

L’auto-analyse de sa situation et de son activité au regard de ces savoirs et la mise en
discussion avec ’expertise des autres acteur.trice.s de la situation est au cceur du processus
de co-construction de changements effectifs pronés par le projet. I’enjeu se situe dans
Poutillage de cette auto-analyse au regard de son vécu, pour transformer son expérience en savoirs
et soutenir les conditions pour que la situation vécue devienne significative pour soi, et source
d’apprentissage pour le collectif de travail. Dans cette perspective, la conversion expérience/savoirs

et a la fois la méthode et le résultat pour rendre la situation audible pour soi et son environnement.

Deés lors, de nombreuses questions se posent sur la conception d’un dispositif répondant
aux problématiques et enjeux posés. Comment formaliser ce passage de ’expérience en
savoirs sans risquer de perdre de la substance ? Si les savoirs sont objectivés et peuvent
exister hors des individus (ils sont institutionnalisés par des diplomes, des titres, des
qualifications), comment penser un outil qui puisse convertir ’expérience qui, par
définition, est singuliére, subjective (’expérience ne consistant pas en ’accumulation
d’actions, mais en I’effet de ces actions sur le sujet) ? Un dispositif type Reconnaissance et
Validation des Acquis de ’Expérience serait-il envisageable et suffisamment souple pour
s’adapter aux multiples situations que pose la problématique des maladies chroniques en
entreprise ? Faut-il penser cet outil en ’adaptant aux singularités ou faire entrer des savoirs
d’expériences qui pourraient étre similaires dans des classifications ? Quelles
classifications établir pour tenir compte de toutes les possibilités ? Comment co-
construire, grace a cet outil, une réponse tenant compte des savoirs expérientiels de tous
les acteur.trice.s concerné.e.s par la situation ? Faut-il tous les prendre en compte ?
Comment penser les tensions que cela peut provoquer dans la remise en question des

normes et hiérarchies habituellement établies ?
L’enjeu de travail autour de ces savoirs expérientiels se situe non seulement a un niveau individuel,
mais aussi dans le soutien d’une culture d’expérience dans les systémes d’organisation. Les collectifs

de travail seront enrichis, et donner des outils pour que 'organisation cultive dans son patrimoine
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des possibilités et espaces pour accompagner et équiper ses acteurs semble primordial dans la
recherche d’'un nouveau régime de performance. Les savoirs collectifs, issus d’'une expérience
individuelle, peuvent étre mis a profit dans une visée de « citoyenneté organisationnelle » en
entreprise. Repenser le cadre du retour/maintien en activité suite 2 une maladie chronique en
favorisant I'expression et 'usage de savoirs expérientiels multiples du collectif de travail vient
interroger des cadres établis et questionner les pratiques organisationnelles. Cette démarche met en
lumiere des tensions inhérentes a la relation salariale et nécessite de penser des outils souples et

suffisamment flexibles pour s’adapter aux différentes situations tout en étant formels et sécurisants.

Les apports de Ia clinique d’activité

La clinique de Tlactivité offre un cadre théorique intéressant a mobiliser pour approfondir la
question des savoirs d’expérience liés a Pactivité. Yves Clot décrit dans son livre « travail et

pouvoir d’agit” » la fagon dont I'individu se construit au travers de Pactivité de travail.

C’est lorsqu’il a a résoudre un probléme concret lié au travail réel que I'individu mobilise son
intelligence et sa créativité pour résoudre une situation inédite qui n’est pas prescrite (et
prescriptible) a priori. Les blocages apparaissent lorsque le travail est « empéché », c’est a-dire
que les marges de manceuvre sont trop restreintes pour agir ; elles apparaissent également en
raison des injonctions contradictoires de plus en plus fréquentes dans les organisations actuelles,
ou 'on demande a I'individu de mobiliser sa subjectivité dans un contexte de plus en plus normé

et standardisé.

Dans ces situations de blocage, la clinique de Dactivité invite a outiller individu sur les «
déterminants de Iactivité » et sur la conscientisation des savoirs expérientiels, ce qui impose
d’adopter une posture réflexive pour tenter dans un second temps de « reconstruire du milieu ».
Cette prise de recul sur I'activité professionnelle est d’autant plus importante pour les personnes
qui sont concernées par des difficultés de santé. Il est en effet tres difficile, voir impossible de
reprendre le travail « comme avant » du fait de 'impact de la maladie sur 'ensemble des sphéres

professionnelles mais aussi extraprofessionnelles. Il est donc nécessaire d’accompagner les

% Yves Clot, « Travail et pouvoir d’agir», 2017, PUF
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moyens de mise en ceuvre du travail « comme aprés »”', en se réappropriant le cadre professionnel

afin d’étre en mesure de le transformer.

Pour batir ce nouvel environnement, I'individu ne peut agir isolément. La clinique de P'activité
sintéresse donc également a la dynamique collective et dialogique. Les stratégies d’action
déployées par un salarié vont étre en partie liées a des normes de métier construites
collectivement qui vont fournir un cadre informel de ce qu’est « le travail bien fait ». Ces normes
ne sont pas figées, elles font 'objet de discussions et de négociations permanentes, dans
lesquelles la question de la qualité du travail et de la performance est au centre. Le risque pour
les salarié.e.s concerné.e.s par un cancer ou une maladie professionnelle est d’étre exclu de cette
discussion, et d’envisager le retour a 'emploi comme un retour a la « normale » ou aux criteéres
de performance prescrits par 'organisation. L’enjeu est bien de faire en sorte que le ou la salarié.e
puisse continuer a participer au débat collectif. Cette mise en discussion sur des critéres de
performance, sans cesse renouvelée en fonction de I’évolution de 'environnement, est essentielle
pour assurer une performance durable de entreprise. Pour reprendre I'expression de Thomas
Coutrot®, « faire parler le travail vivant » est nécessaire pour retrouver la nature politique du
travail, qui constitue un facteur d’émancipation pour les individus et les collectifs. Les personnes
concernées par un cancer, une maladie chronique ou les aidant.e.s qui les entourent agissent
comme des révélateurs des tensions qui s’ancrent dans l'activité de travail. Leur participation a
la réflexion collective ne constitue pas « un veeux pieux », mais une nécessité pour repenser

lorganisation du travail.

7 Libgot Samuel, « Environnements de développement et environnements capacitants : exemples d'application an maintien
dans lemploi », 34¢ congres National de Médecine et Santé au Travail, Paris, 21-24 juin 2016.

98 Coutrot Thomas, « Libérer le travail. Pourgnoi la ganche s’en moque et ponrquoi ¢a doit changer ? », Paris, Seuil,
2018
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