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Travailler avec la mucoviscidose
Capitaux familiaux et socialisation par la maladie

DAVID PICHONNAZ'

Ce texte? explore les trajectoires professionnelles d'une popu-
lation particuliere :les personnes vivant avec la mucoviscidose,
maladie génétique prenant la forme d'une affection chronique
évolutive, diagnostiquée le plus souvent a la naissance. L'espé-
rance de vie des personnes concernées a considérablement
augmenté ces derniéres années, atteignant jusqu'a 60 ans dans
les pays riches. La question de leur insertion professionnelle se
pose des lors avec une acuité inédite, et fait I'objet de préoc-
cupations grandissantes, par les personnes elles-mémes, mais
également dela part des professionnel-les de la santé et du social
quiles accompagnent. La littérature médicale montre que cette
maladie n'empéche pas une partie importante des personnes
d’achever des études et/ou une formation professionnelle et de
s'insérer sur le marché du travail, souvent grace a des aménage-
ments spécifiques (Burker et al., 2005). Un nombre important
d'individus éprouve cependant de grandes difficultés a s'insérer
professionnellement (Laborde-Castérot et al., 2012 ; Shepherd
et al., 1990). L'étude des parcours scolaires et professionnels

1 Haute Ecole et Ecole supérieure de Travail social (HES-SO Valais-Wallis).

2 Ce texte émane du projet de recherche : « Etude sociologique des parcours sco-
laires et professionnels des personnes vivant avec la mucoviscidose », financé
par Mucoviscidose Suisse et la Ligue pulmonaire vaudoise, dirigé par David
Pichonnaz, en collaboration avec Maura Prella Bianchi (médecin pneumologue).
La moitié des entretiens ont été conduits par Anne Aeberhard (assistante sociale,
étudiante en Master travail social). Ont également collaboré au projet : Isabelle
Huart Bellavere (infirmiére spécialisée pneumologie) et Aurélie Artibani Dondé-
naz (assistante sociale en milieu hospitalier).
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212 e L'accompagnement des transitions professionnelles

de vingt-deux personnes concernées en Suisse (cf. encadré)
montre que ceux-ci sont effectivement variés, et qu'elles sont
nombreuses a avoir rencontré des difficultés en matiere de
formation et d'insertion professionnelle, souvent importantes.
On trouve cependant dans 'échantillon, conformément aux
observations faites ailleurs, également des parcours relative-
ment linéaires. D'une maniére générale, les trajectoires ne
contredisent pas les effets habituels de reproduction sociale :
les moyens financiers disponibles dans la famille et le niveau
d’étude des parents sont souvent cohérents avec les types de
parcours scolaires et professionnels des personnes concernées.
Cependant, comme nous allons le voir, ces ressources familiales
peuvent étre mises a mal par la maladie et empéchées de réaliser
les aspirations des personnes ou de leur entourage.

Ce texte évoque, dans une premiére partie, les obstacles
spécifiques posés par la maladie en matiere d’insertion profes-
sionnelle, en décrivant ce que cette affection impose aux per-
sonnes, ainsi que la nature inadaptée du marché du travail. Dans
un second temps, nous nous penchons plus spécifiquement sur
les ressources familiales des personnes concernées, et sur la
maniére dont la maladie peut faire obstacle aleur mobilisation.

Données et terrain

Le projet repose sur des entretiens semi-directifs
approfondis conduits avec vingt-deux personnes vivant
avec lamucoviscidose et établies en Suisse romande, recru-
tées au travers de l'unité spécialisée d'un hopital univer-
sitaire (sur trente-neuf personnes suivies par I'unité). Les
entretiens, d'une durée moyenne de 1h15, ont porté prin-
cipalement sur les trajectoires scolaires et professionnelles
des personnes. L'age moyen des interviewé-es est de 24 ans
(trois personnes ont plus de 40 ans). Les dossiers médicaux
ont été, en outre, consultés.
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1. Gérer les conséquences de la maladie au travail

La mucoviscidose® requiert des consultations médicales
régulieres et une prise de traitements quotidienne : médi-
caments (notamment avant chaque repas); nébulisations
(généralement matin et soir) ; kinésithérapie (plusieurs fois
par semaine, avec ou sans 'aide d’'un-e professionnel-le). Les
infections pulmonaires a répétition nécessitent bien sou-
vent une a plusieurs cures d’antibiotiques par intraveineuse
(habituellement d'une durée de deux semaines, a I'hopi-
tal ou, de plus en plus souvent, a domicile). Par ailleurs,
les personnes vivant avec cette maladie sont réguliérement
malades (rhume, toux, bronchites et autres infections pul-
monaires) ou fatiguées. Les consultations, traitements, hos-
pitalisations et I'évolution de leur état général provoque,
pour beaucoup, des absences a 1'école, en formation ou au
travail et constitue un défi majeur dans les tentatives de
concilier maladie et insertion professionnelle.

En comparaison avec d’autres troubles ou affections de
santé (les « handicaps »), la mucoviscidose a pour spécifi-
cité d’étre a la fois présente des la naissance, alors que les
maladies chroniques se déclarent plus souvent entre 40 et
50 ans (Portsmouth, 2016), et peu visible sur le corps des
personnes. Ses manifestations (paleur, maigreur, affections
respiratoires chroniques), diversement présentes parmi les
personnes — tant en intensité qu'en fréquence —, sont assez
peu spécifiques pour permettre de cacher la maladie, ce
qui n'est pas le cas, par exemple, des troubles fonctionnels
ou sensoriels. Par ailleurs, certaines des personnes inter-
viewées ont connu des problemes liés a leur état de santé
durant leurs parcours scolaires déja, alors que d’autres ont

3 La maladie provoque des sécrétions anormalement épaisses dans différents
organes du corps. Cela affecte principalement les poumons, causant des
infections respiratoires a répétition et une toux chronique, ainsi que le
pancréas et le systeme digestif, rendant l'assimilation des graisses et des
nutriments, et donc la prise de poids, difficiles.
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vécu leurs premieres hospitalisations a I'adolescence. Cette
maladie nécessite dans tous les cas des aménagements a
I'école pour permettre le suivi médical, et peut étre cause de
harceélement (trois personnes interviewées ont été concer-
nées), avec des conséquences néfastes sur les résultats sco-
laires. Par ailleurs, elle s’ajoute et interfere fréquemment
avec les difficultés habituellement associées a la transition
école-formation ou a l'entrée dans la vie professionnelle.
Comme le résument Dominique Lhuilier et Anne-Marie
Waser (2016, p. 213) : « Faire un projet [professionnel], c’est
s'imaginer en devenir, alors que beaucoup de maladies chro-
niques se caractérisent par l'incertitude de ce dernier, et
ce d’autant plus lorsque la pathologie est évolutive. » Cette
dimension psychologique s’ajoute aux obstacles matériels
causés par l'absentéisme. Dans la suite du parcours profes-
sionnel, et comme pour d’autres maladies chroniques, les
stratégies mises en place consistent a opter pour un métier
ou un emploi adapté (peu pénible physiquement, avec un
employeur faisant preuve de souplesse sur les horaires, par
exemple), & travailler & temps partiel ou encore comme
indépendant-e. Cette derniére forme d’emploi satisfait plei-
nement les quatre personnes concernées que nous avons
interviewées, qui considerent, comme d’autres personnes
vivant avec des maladies chroniques (Revillard, 2019, p. 59),
que l'insécurité professionnelle découlant du statut d'indé-
pendant-e est compensée par la liberté dans I'organisation
du travail — une autonomie qui est cruciale pour tout tra-
vailleur ou travailleuse vivant avec un « handicap » (Lhui-
lier et Waser, op. cit.).

1.1. Discriminations a I'embauche : les risques
de I'absentéisme

La menace, ressentie par certains employeurs, que fait
planer I'absentéisme au travail provoque des effets discri-
minatoires, comme pour d’autres formes de « handicaps »
(Bouchet, 2019 ; Portsmouth, op. cit. ; Revillard, 2019), ce
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qui est renforcé en Suisse par l'absence d’une politique
d’obligation d’emploi des personnes concernées. Trouver
une place d’apprentissage, la filiére d’étude la plus courante
dans le pays*, a ainsi été rendu compliqué pour plusieurs
interviewé-es. C'est le cas notamment de Claire : a la suite
d'un stage dans un métier des services a la personne,
elle explique que sa « patronne » était « emballée », mais a
renoncé a I'engager comme apprentie lorsqu’elle a décou-
vert qu'elle vivait avec la maladie : « Elle a pris peur, le fait
de pas pouvoir compter sur moi, le fait des traitements, le
fait des absences peut-étre, jimagine. », raconte-t-elle. Cette
interviewée finira par faire une formation, dans le méme
domaine, mais en école professionnelle, un choix effectué a
l'identique et pour les mémes raisons par une autre inter-
viewée. On peut penser que la maladie provoque des dis-
criminations non seulement dans l'accés a un espace pro-
fessionnel, mais également au cours de la trajectoire en son
sein. Dans le cas de 'endométriose, Alice Romerio a mon-
tré que 'annonce de la maladie pouvait avoir pour consé-
quence des jugements, voire des pratiques négatives de la
part des supérieur-es hiérarchiques, y compris du « harce-
lement » ou une « mise au placard » (2020, p. 3). Si le choix
d’'une formation en école permet d’éviter la discrimination
a I'embauche, une autre stratégie couramment rapportée
par les personnes interviewées consiste a différer 'annonce
de la maladie a I'employeur. Une d’entre elles, qui a effec-
tué un apprentissage d'employée administrative, a décidé
d’attendre la fin des trois mois d’essai avant de 'annoncer a
son employeur (avec, selon elle, le soutien des médecins), en
raison d’'une mauvaise expérience préalable, similaire a celle
de Claire. Comme I'évoque Sophie Dessein en s’intéressant
aux discours des professionnel-les de l'insertion, on peut

4 Les apprenti-es sont engagé-es, durant trois ou quatre ans, par une entre-
prise (privée ou publique), ou elles et ils travaillent, sauf un a deux jours
par semaine durant lesquels ils et elles suivent des cours en école profes-
sionnelle.
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penser que les employeurs préférent les handicaps visibles,
car ceux-ci sont réputés permettre d’anticiper davantage
les adaptations nécessaires et de compter sur une stabili-
té de l'état de santé (Dessein, 2022, p. 14) — les « handi-
caps » fonctionnels notamment peuvent étre « totalement
compensés » (Revillard, 2019, p. 11). La maladie chronique
s‘'oppose, au contraire, a la « logique de prévision, de stra-
tégie et d'objectifs » d'une perspective managériale (Ports-
mouth, op. cit., p. 175).

1.2. Dire ou cacher la maladie : des « coming-out »
au travail

Certaines des personnes interviewées préferent étre trans-
parentes sur leur maladie, ou méme apprécient d’en par-
ler autour d’elles : ce rapport a la maladie est marqué par
'« acceptation » (Giloux, 1996) ou le « vivre-avec » (Pom-
bet, 2016). Lorsque la maladie est, au contraire, mise a
distance, voire déniée, les personnes préférent en parler le
moins possible, afin de ne pas étre « traitée comme un cas
spécial », ainsi que 'exprime une interviewée. Cela permet
une « euphémisation » des troubles de santé (Lhuilier et
Waser, op. cit., p. 77), ce qui risque par ailleurs de conduire
les personnes a ne pas recourir aux aides auxquelles elles
ont droit (Segon, 2021) ou a « donner lieu a des incompré-
hensions face a des incapacités ou des restrictions d’activi-
té » au travail (Revillard, 2019, p. 10). Le non-dévoilement
peut étre la conséquence d'une « crainte de voir le regard
de l'autre porté sur soi se transformer » (Lhuilier et Waser,
op.cit, p. 88) — inquiétude qui, dans le cas de certain-es inter-
viewé-es ayant parlé de leur maladie a une partie seulement
de leur entourage, peut faire penser a la condition homo-
sexuelle (Eribon, 2012). En effet, « taire c’est faire comme
si c’était honteux » (Lhuilier et Waser, op. cit., p. 93), ce qui
représente un « cout psychique élevé lié a la gestion per-
manente des signes de la maladie » (Portsmouth, op. cit., p.
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176). Les personnes dont le rapport a la maladie est marqué
par cette mise a distance prennent plus souvent la décision
de ne pas dévoiler leur état de santé a leur employeur (voir
aussi : Badlan, 2006) .

Le rapport a la maladie médiatise non seulement les
pratiques de (non)dévoilement, mais également ce que les
personnes font de leurs symptomes, et plus généralement
leur rapport au travail. Certaines décident de ne pas tra-
vailler aux premiers symptomes pulmonaires alors que
d’autres continuent a tout prix; une partie des personnes
fait ses cures d’antibiotiques en intraveineuse lorsque son
état général baisse, alors qu'une autre les repousse aux
vacances ; elles peuvent accepter ce type de cure de maniere
préventive, ou ne le faire que lorsque l'infection s’est déve-
loppée. Une interviewée, qui devait effectuer deux a trois
cures par année durant son apprentissage, les « posait »
comme on « pose » ses vacances, visant des périodes moins
chargées en travail. Cette maniere de procéder est a I'évi-
dence en inadéquation avec le role essentiel des congés:
celui de sortir de la routine et de récupérer de la pénibilité
de I'emploi. Pour toutes les personnes concernées, placer
I'école ou le travail avant leur santé représente des risques :
plusieurs évoquent une péjoration de leur état de santé cau-
sée par un investissement trop grand dans leurs études ou
leur travail a certains moments de leur parcours.

En raison de ces différents rapports a la maladie et au
travail, les effets de la mucoviscidose sur le parcours sco-
laire ou professionnel des personnes sont différents, méme
a symptomes médicalement objectivés ou ressentis égaux.
La maladie se superpose en outre a des inégalités de réussite
scolaire ou d’acces au marché du travail qui lui préexistent
et dépendent de la position sociale de la famille. Cela contri-
bue a expliquer pourquoi différentes études ont montré
que les écarts dans les parcours de formation et d'insertion
professionnelle des personnes, de méme que le sentiment
d’avoir une vie satisfaisante, n’étaient pas significativement

teseopress.com



218 e Laccompagnement des transitions professionnelles

corrélés avec la gravité de la maladie, ni avec I'étendue ou la
difficulté des traitements (Havermans et al., 2009 ; Hogg et
al., 2007 ; Shepherd et al., 1990 ; Targett et al., 2014).

2. Obtenir des aménagements, lever les obstacles :
le role des ressources familiales

L'étude des parcours professionnels des personnes inter-
viewées montre sans surprise les effets habituels des trois
especes fondamentales de capitaux familiaux : économique
(ressources financiéres), culturel (niveau de diplome, aisance
scolaire, maitrise de la « culture générale ») et social (réseau
de relations avec des personnes « bien placées »), dont les
conséquences sur les trajectoires scolaires et profession-
nelles des individus sont bien connues (voir par exemple :
Lahire, 2012, 2019). Les trois personnes interrogées dont
les parents sont trés peu dotés de ces trois especes de capi-
taux éprouvent des difficultés importantes a s'insérer sur
le marché de I'emploi, et sont insatisfaites de leur situa-
tion, ce qui confirme que la maladie est un « amplificateur
des inégalités économiques » (Lhuilier et Waser, op. cit.,
p- 13; voir aussi: Bouchet, 2019 ; Revillard, 2019). Deux
de ces personnes vivent grace a une rente «compléte »
de T'assurance-invalidité (environ CHF 3’000.- mensuels)®,
I'une d’entre elles recevant un soutien financier supplémen-
taire de sa sceur. La troisieme est en emploi a mi-temps,
complété par « trois quarts » de rente, mais vit difficilement
cette insertion, qui péjore son état de santé — notamment
parce qu’elle prend des antitussifs pour éviter les quintes de
toux sur son lieu de travail. Méme si le parcours de cette
derniére montre un acharnement, en dépit de plusieurs

5 Le salaire brut médian en Suisse est de CHF 6'600.-. Il n’y pas de salaire
minimum garanti mais, lorsque cette mesure a été proposée (sans succes)
par les forces de gauche, le montant avait été fixé a CHF 4'000.-.
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échecs, a achever une formation élémentaire, elle explique
travailler uniquement pour des raisons financieres. Pour
d’autres individus interrogés, les ressources parentales per-
mettent, comme pour tout individu, de suivre des parcours
scolaires puis professionnels plus rémunérateurs sociale-
ment et économiquement. Ces ressources permettent en
outre de faire face aux obstacles découlant plus spécifique-
ment de la maladie : aisance des parents pour obtenir des
aménagements ou faire pression sur I'école ou I'employeur
(en cas d’apprentissage), soutien parental a des démarches
psychothérapeutiques, réseau de connaissance des parents
permettant d’obtenir un emploi aménagé. Nous allons voir
cependant dans la suite de ce chapitre que les ressources
parentales, méme lorsquelles sont nombreuses, peuvent
étre mises a mal par la maladie.

Avant cela, il faut préciser que, dans tous les cas, la ges-
tion quotidienne de la maladie demande un investissement
extrémement important de la part des parents des personnes
vivant avec la mucoviscidose, tant émotionnel que matériel
et ce, le plus souvent dés les premiers jours de vie et durant
de nombreuses années. D'un point de vue émotionnel, il y
a bien sur le choc d’'une telle nouvelle a apprivoiser, I'anxié-
té de la détérioration de I'état de santé, la culpabilité pour
une maladie qui se transmet par les génes. D'un point de
vue matériel, les parents doivent accompagner leur enfant
puis leur adolescent-e dans les innombrables démarches de
soins, dans l'apprivoisement de la maladie et des angoisses
qu’elle produit, ce qui requiert un temps important et une
grande disponibilité. Le controle sur la prise des traite-
ments est, en outre, un enjeu éducatif particulierement
crucial, et une source de conflit récurrente entre parents
et enfants, souvent mentionnée dans les entretiens. Le tra-
vail matériel incombe principalement aux meres: toutes
les personnes interviewées racontent l'investissement plus
grand de celles-ci par rapport a celui des peres, et plusieurs
évoquent l'interruption des carriéres maternelles afin de
dégager du temps.
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2.1. Des ressources parentales nombreuses mais
inefficaces

Ce n’est pas le cas de Romane, dont la mére est avocate
et n’a pas interrompu sa carriére. L'étude de son parcours
montre cependant que les ressources parentales, en particu-
lier maternelles, bien que nombreuses et largement mobi-
lisées, peuvent échouer a lever certains des obstacles posés
par la maladie. Cette jeune femme était d’abord engagée
dans une trajectoire de reproduction assez classique. Elle
est issue d’'un milieu favorisé, quoique atypique puisque sa
mere est davantage diplomée que son pére, qui est représen-
tant pour une grande entreprise. Elle dit de sa mere qu’elle
est « perfectionniste » et qu’elle I'a beaucoup accompagnée
pour les devoirs. Romane se décrit comme ayant toujours
été «passionnée par les cours et par avoir des bonnes
notes ». Ses parents l'inscrivent dans une école privée, mais
elle rejoint I'école publique en fin de scolarité, selon elle car
elle n'aimait plus la « mentalité de riches » dans son école.
Elle enchaine avec le lycée, réussit la premieére année « sans
trop de problemes » mais en « travaillant beaucoup ». Les
choses se gatent des la deuxieme année, selon elle en raison
de la dégradation de son état de santé, qui est effectivement
observable dans son dossier médical. Romane dit avoir mal
vécu cette dégradation, d’autant qu’elle se sent a ce moment
trés peu soutenue par la direction du lycée (elle parle de
«ne plus en pouvoir émotionnellement »). Cela débouche,
selon elle, sur un important absentéisme. Elle résiste néan-
moins lors de la deuxiéme année mais échoue en troisieme
(derniere année avant le Bac), en dépit d'un aménagement
spécifique : elle ne suivait que 50% des cours (et devait des
lors prolonger son cursus d'une quatrieme année).

On observe dans cette situation des ressources fami-
liales importantes : culturelles (aide et encadrement des
devoirs), économiques (école privée) et sociales (négociation
avec la direction pour les aménagements — Romane indique
avoir envisagé de parler aux médias au moment de son
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échec). Etant donné que la dégradation de I'état de santé est
manifeste dans le dossier médical, c’est bien la maladie qui
semble expliquer I'échec de la mobilisation des ressources
parentales. Suite a cela, les ressources parentales (ou plutot
maternelles) sont toujours 13, et sont mobilisées : sa mere
I'engage comme apprentie assistante, dans un poste spécia-
lement adapté a sa formation antérieure et sa capacité de
travail. Elle interrompt néanmoins cette formation, selon
elle car «il y avait trop de pression » dans sa vie, si bien
qu’elle arrivait a « saturation », d'autant que son pere tombe
gravement malade a ce moment. Dans cette situation, le
contexte aurait été favorable, grace aux ressources fami-
liales, a un rattrapage de I'’échec scolaire, mais cela ne fonc-
tionne pas. Aujourd’hui, Romane, qui se dit « frustrée » des
« échecs cumulés », vit d'une rente de I'assurance-invalidité,
ainsi que d'une aide de la fondation pour la mucoviscidose,
soit au total CHF 4°200.- par mois, et travaille comme
«extra » dans des bars. Son projet serait de travailler a 20
ou 30% - sachant qu’elle prend le nouveau médicament
« Trikafta » depuis peu au moment de l'entretien et que,
comme elle le dit, « ma muco est devenue indétectable ».
Elle n’en a d’ailleurs pas parlé a son employeur actuel.

2.2. « S'offrir une pause professionnelle » : lorsque
la maladie contredit la socialisation familiale

En s’intéressant a une autre situation, celle de Manon, on
peut explorer plus en détails la maniére dont la dégrada-
tion de I'état de santé peut impacter la mobilisation des
ressources parentales. La maladie peut en effet exercer des
effets socialisateurs rendant moins probable la poursuite
d’un parcours pourtant tout tracé. Manon a grandi dans une
famille possédant des ressources économiques importantes,
avec des parents ayant effectué des études. A la sortie de
I’école obligatoire, la question ne s’est pas posée pour elle de
se diriger vers un apprentissage, elle opte « sans réfléchir »
pour des études générales. Elle entre a I'université apres

teseopress.com



222 e L'accompagnement des transitions professionnelles

avoir complété, de maniere linéaire mais non classique,
toutes les étapes nécessaires. Ce parcours pré-universitaire
a fait I'objet d'un soutien parental important, notamment
de la part de sa meére qui se « battait pour que je fasse mes
devoirs », explique-t-elle. C'est a I'université que la linéari-
té du parcours s'interrompt. Manon ne s’intéresse pas a sa
formation de psychologue, ne trouvant guere de gout a la
lecture, et peu de motivation a une formation qu’elle estime
trop générale par rapport au métier qui l'intéresse, insuf-
fisamment professionnalisante. L'ascétisme semble pour-
tant caractériser son milieu familial, avec des parents qui
« travaillent beaucoup », une famille décrite comme « tra-
vailleuse », des parents qui sont « forts de caractere », qui
«n’aiment pas se laisser aller ». Elle cherche, dans I'entre-
tien, a donner une bonne image d’elle-méme, celle d’'une
personne travailleuse (en dépit de la maladie), digne de
confiance, une battante :

« Méme les médecins ils disent: “La plupart des gens s’ils
étaient dans votre état ils seraient aux soins intensifs avec de
l'oxygeéne”. Alors que moi je vais bosser. »

Elle donne cependant une importance primordiale a
sa « vie a cOté » (c’est-a-dire ses loisirs, et notamment voir
ses ami-es, elle en a beaucoup), a ne pas tout investir dans
le travail. Elle indique également n’avoir pas développé de
passion pour le travail commercial, vers lequel elle s’est
réorientée aprés son renoncement aux études universi-
taires — domaine dans lequel elle pense avoir davantage de
chance de pouvoir travailler a temps partiel. En dépit de sa
socialisation familiale, elle développe des dispositions que
I'on peut qualifier d’hédonistes, qu'elle actualise lorsqu’elle
ressent du désintérét pour sa formation : elle explique par
exemple qu’elle était souvent absente des cours afin de
« profiter » de sa «vie d’étudiante ». Les mémes disposi-
tions sont mobilisées dans la suite de son parcours, a un
moment ou, au sortir d'une formation dans une entreprise
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d’assurances, son état de santé se dégrade et que les pers-
pectives d’obtenir un emploi a temps partiel se réduisent :

«Je suis partie parce que je voulais pas forcément rester,
javais besoin d'une pause [...] De toute facon, je voulais la
prendre parce que j'en avais besoin. »

On peut penser que 'expérience de la maladie, et en
particulier de la détérioration de son état de santé, a eu
pour conséquence de lui faire intérioriser des dispositions
hédonistes :

« Aussi peut-étre... Ouais, bin c’est vrai que moi ¢ca m’a jamais
... J’ai plutot fait dans le sens : je profite de ma vie, et pis ma
fois, sij’ai pas trés bien fait les traitements, tant pis. J'essaie de
faire le mieux possible, mais je veux... Ma maladie n’a jamais
fait que j'ai pas pu faire quelque chose. Je la place plutot de
coté. »

Aujourd’hui, Manon n’envisage pas de travailler a plus
de 50%, afin de pouvoir gérer les traitements et rendez-vous
médicaux, et « pour avoir une vie a coté », sachant qu’'elle
recoit une rente « compléte » de 'assurance-invalidité®. Le
fait de ne pas avoir travaillé depuis plusieurs mois lui
convient trés bien, méme si elle apparait, dans l'entretien,
assumer difficilement ce sentiment — ce qui pourrait décou-
ler de I'incohérence dispositionnelle entre I'ascétisme fami-
lial et 'hédonisme produit par la maladie. Elle dit redouter
le fait qu'on lui demande ce qu’elle fait :

« C’est pas forcément I'image que j'ai envie de donner et qui
reflete ma vie, parce que je ne suis pas quelqu’un qui est toute
sa journée dans le canapé et devant la télé. »

6 CHF 2'600.- de rente par mois, ainsi qu'une aide de la fondation pour la
mucoviscidose. Parmi ses dépenses, elle doit payer un loyer a 1'000.-. Ses
parents qui « gagnent bien leur vie » représentent un « coussin de sécurité »,
selon elle.
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2.3. « Faire ce qu'on aime le plus longtemps possible » :
maladie et dispositions hédonistes

Le cas de Juliette est différent dans la mesure ou son
milieu familial est davantage doté en capital culturel qu'éco-
nomique. Un de ses parents est diplomé de l'université,
contrairement a ceux de Manon, et tous deux exercent des
métiers intellectuels, légerement moins rémunérateurs éco-
nomiquement. Sa socialisation familiale semble largement
moins marquée par l'ascétisme. Un document rédigé par
une psychologue indique, dans son dossier médical :

«Juliette note que ses parents ne lui mettent guere de pres-
sion pour travailler. Ils tendent méme a dire “I'école n’est pas
toute la vie” et I'encouragent souvent [a préférer ses loisirs
aux devoirs a faire]. »

Juliette explique que ses résultats scolaires sont restés
bons tant qu'elle n'avait pas d’efforts a fournir, et avoir
bénéficié d'un traitement particulier : selon elle, les ensei-
gnant-es étaient plus « gentils » avec elle qu'avec les autres.
Elle passe cependant son Bac « au-dessus de la moyenne »,
grace a un ultime aménagement (une derniére année faite en
deux ans a mi-temps), pour lequel, contrairement a I'école
obligatoire, elle doit « bien bosser ». Elle entame ensuite
des études universitaires qu’elle abandonne en cours de
premiere année, se réoriente vers une école professionnelle
supérieure dans le travail social, mais échoue aux premiers
examens :

« Aux études supérieures, je me suis rendu compte que, quand
on ne s'intéresse plus a 'individu [i.e. que 'enseignement n’est
plus adapté aux cas singuliers], c’est un peu moins sympa... »

On peut difficilement attribuer ces difficultés de forma-
tion aux manifestations biologiques de la maladie : Juliette
explique ressentir peu de symptomes, ce qui est confirmé
par son dossier médical. On peut cependant, comme pour
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Manon, associer I'expérience de la maladie a une sociali-
sation hédoniste conduisant a ne pas mettre au centre de
ses préoccupations le destin social attendu, les définitions
dominantes de la «réussite ». Apreés son abandon et son
échec en formation supérieure, Juliette s'est en effet investie
dans une activité indépendante dans un domaine ésotérique
qui, au moment de I'entretien, ne lui permet pas de dégager
un revenu mais la satisfait pleinement :

«J'ai bien l'espoir de vivre trés longtemps, parce quen plus
on voit des énormes progrés niveau médicaments, mais au
moins si je me lance tout de suite [dans ce domaine atypique],
j'aurais fait ce que j’aime le plus longtemps possible. »

Comme le relevent Dominique Lhuilier et Anne-Marie
Waser, si la maladie produit des limitations, elle peut éga-
lement étre « exaltation des désirs, intensification du rap-
port a soi, aux autres et au monde, accélération du temps
de l'exister » (Lhuilier et Waser, 2014, paragr. 5). Comme
Manon, Juliette a grandi dans une famille bien dotée en
capitaux, la destinant a effectuer des études supérieures. La
mucoviscidose imprime cependant en elles un autre désir :
celui de «profiter de la vie». La maladie exerce ici un
effet contraire de celui de 'anorexie, dont Muriel Darmon
a montré l'effet de socialisation ascétique se matérialisant
notamment par le souhait de contrdler son destin social,
souvent accentué lorsque les individus sont dans une tra-
jectoire ascensionnelle (Darmon, 2008, p. 278-281). Dans
les cas présentés ici, au contraire, 'expérience d'une mala-
die chronique incurable peut, dans certaines conditions,
conduire a intérioriser des dispositions hédonistes, méme
si la socialisation familiale est marquée par I'ascétisme.
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Conclusion

L'univers du travail est bien souvent inadapté aux per-
sonnes vivant avec la mucoviscidose, en particulier lorsque
I'emploi occupé n'offre pas de souplesse sur les horaires.
Les personnes concernées font 'objet de discriminations a
I'embauche et sont souvent contraintes de travailler a temps
partiel, ou peuvent chercher a développer une activité indé-
pendante. Par ailleurs, la stratégie consistant a ne pas dévoi-
ler sa maladie, notamment aux employeurs, est colteuse a
de multiples égards.

Durant les parcours scolaires puis de formation des
jeunes concerné-es, 'engagement des parents, en particulier
l'accompagnement fourni par les meres, est crucial. Une
partie des personnes issues de familles bien dotées en capi-
taux (économique, culturel, social) parviennent d’ailleurs a
effectuer des études ou a exercer un emploi qui correspond,
en termes de prestige et de reconnaissance, a celui des
parents, voire constitue une ascension sociale. Cependant,
dans d’autres cas, la maladie peut rendre inefficace la mobi-
lisation de certains capitaux, ou alors amplifier les difficul-
tés des personnes issues de milieux modestes. L'expérience
de la mucoviscidose peut, en outre, avoir un impact sur le
rapport que les personnes entretiennent avec leur avenir et
avec la réussite. Deux interviewées ayant grandi dans un
milieu familial bien doté en capitaux et, pour l'une, mar-
qué par une forme d'ascétisme, ont réorienté leurs trajec-
toires professionnelles a la suite d’abandons ou d’échecs en
formation supérieure, alors que leurs parcours antérieurs,
linéaires, les destinaient a suivre une trajectoire ascension-
nelle.

Pour comprendre les conséquences de la maladie sur
les parcours scolaires et professionnels des individus, il faut
donc prendre en compte, dune part, des éléments dispo-
sitionnels : rapport a la maladie, au travail ou dispositions
hédonistes, comme nous l'avons fait ici, mais il faudrait
également s'intéresser, par exemple, au rapport a I'école
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des personnes. D’autre part, 'analyse doit s'intéresser aux
effets des différents contextes traversés : le milieu familial
et ses ressources ; les injonctions et le degré de souplesse
des institutions scolaires ou des entreprises employeuses. 11
faudrait ajouter, méme si ce texte ne rend pas compte de
leur travail, le role des professionnel-les gravitant autour
des personnes, professionnel-les du social a 'hopital ou per-
sonnel médico-soignant (ainsi que les psychologues, et les
conseilleres et conseillers de I'assurance-invalidité), dont le
souci pour leur insertion professionnelle est constant et se
traduit notamment par un soutien aux demandes d’aména-
gements a l'école et au travail.
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