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Résumé

La thése porte sur les conduites domestiques de prévention des risques respiratoires dans le
cadre de la mucoviscidose et de I’asthme. Lorsque 1’enfant souffre d’une maladie respiratoire
chronique, ses parents recoivent des recommandations médicales de bonnes pratiques relatives
a I’environnement intérieur du logement et a sa gestion afin de préserver sa santé respiratoire.
Les parents reconsidérent alors leurs maniéres d’entretenir et d’habiter leur logement a 1’aune

de la maladie de I’enfant et des recommandations.

L’argument de la thése est que cette prévention domestique des risques respiratoires connait
des variations en fonction de 1’organisation de la famille dans sa maison et des risques que les
parents prennent en compte pour leur enfant. A partir d’une enquéte réalisée aux domiciles
d’une quarantaine de familles en Bretagne entre fin 2017 et début 2020, la thése propose
d’analyser ces variations de la prévention domestique des risques en prenant appui sur I’analyse
culturelle développée par Mary Douglas. Les formes différenciées que cette prévention
domestique acquiert reposent sur des perceptions distinctes de la maladie et des risques
respiratoires et sur des organisations contrastées de la famille (des roles et des relations de ses
membres), de son temps et de son espace domestiques pour prendre en charge la maladie
I’enfant. Il résulte de ces variations que les cadres de la socialisation de I’enfant malade sont
variés et dessinent les conditions particulieres de sa prise d’autonomie vis-a-vis de sa maladie

et la maniere dont est construite son identité¢ de malade respiratoire chronique.

En analysant la prévention domestique des risques, la thése vise a contribuer a la prévention
médicale des risques en s’appuyant sur I’expérience domestique des familles. Elle permet d’une
part d’identifier les caractéristiques de chaque style de prévention tant du point de vue des
risques de santé que des implications familiales et sociales de la maladie pour I’enfant et ses
proches. Elle permet d’autre part de qualifier les contextes familiaux, culturels et sociaux dans
lesquels se produisent chaque style de prévention. Elle apporte des ¢léments susceptibles
d’alimenter la réflexion professionnelle quant a 1’adaptation de la prévention médicale des

risques aux profils familiaux et aux situations domestiques.
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Notes au lecteur

Le texte de la theése se décompose en chapitre, partie et sous-partie. Nous avons recours a
des sections, paragraphes et énumérations le cas échéant. Les subdivisions sont présentées

comme suit :

Chapitre
Partie 1
Sous-partie 1.1
Section 1.1.1
Paragraphe

Enumération

Pour les citations académiques (entre guillemets et en italique), 1’auteur et I’année sont
mentionnés entre parenthéses dans le texte et la référence compléte est indiquée en
bibliographie. Les autres références (issues de données statistiques, de communications orales,
etc.) sont indiquées en note de bas de page, ainsi que toute précision utile a la compréhension

du texte.

Le respect de I’anonymat

Les professionnels de sant¢ nommés dans le texte le sont avec leur accord. Les familles
interviewées ont fait I’objet d’un travail d’anonymisation. Les prénoms des enfants malades et
de leurs freres et sceurs ont €té modifiés. Leurs parents sont désignés par les termes « parents
de », « mere de », « pere de ». Les indications concernant le lieu de résidence de la famille ont
été esquivées ou changées. Les situations professionnelles des parents sont évoquées de manicre

globale et non individuelle.

Le crédit photographique

Nous avons pris les photographies qui illustrent la thése lors des entretiens avec 1’accord des
personnes interviewées. Celles-ci ont €galement autorisé€es leur utilisation et leur publication
dans le cadre de la valorisation de la recherche doctorale (voir I’annexe n°3 Autorisation de

captation et exploitation de photographie).
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Introduction générale

La prévention domestique des risques respiratoires

La thése porte sur la prévention domestique des risques respiratoires dans les familles qui
ont un ou plusieurs enfants souffrant d’une maladie chronique a incidence respiratoire. Par son
objet et son financement', elle porte sur cette prévention lorsque 1’enfant est atteint de
mucoviscidose. Toutefois pour en identifier les singularités, les pratiques domestiques des
familles sont mises en regard de celles a ’ceuvre dans le cas d’une maladie chronique a
incidence respiratoire plus commune, 1’asthme, mais dont les conséquences pathologiques sont

moindres.

La mucoviscidose est une maladie génétique rare et grave avec des incidences respiratoire
et digestive. Son incidence respiratoire est 1étale a plus ou moins long terme. Les poumons de
la personne malade sont progressivement et irrémédiablement détruits par des épisodes
d’inflammation et surtout d’infection récurrents dus a des germes (bactéries et moisissures)
courants dans I’environnement domestique. Par conséquent, I’enfant se trouve potentiellement
expos¢ a des risques d’altération de sa santé respiratoire dans son milieu de vie ordinaire. Pour
limiter ces risques, les soignants adressent dés sa naissance a ses parents des recommandations
de bonnes pratiques relatives a I’environnement intérieur du logement et a sa gestion. Ces
recommandations visent a maintenir dans la maison une qualité de 1’air favorable a la santé de

I’enfant, tout comme dans le cas de 1’asthme.

Les familles s’approprient ces recommandations. Elles les considérent au regard de leurs
manieres d’habiter : elles évaluent ’aménagement intérieur de leur logement, leurs pratiques
ménageres et les usages qu’elles font de leurs lieux de vie au prisme de I’enjeu de santé

concernant leur enfant malade.

! La recherche doctorale intitulée La construction de la qualité de Iair intérieur par les habitants en Bretagne : le
cas de la mucoviscidose et de [’asthme chez [’enfant a ét¢ cofinancée par 1’association Vaincre la Mucoviscidose
et la Région Bretagne dans le cadre d’une allocation de recherche doctorale (ARED) d’Octobre 2017 a Octobre
2020. Elle a bénéficié d’une année de financement supplémentaire entieérement pris en charge par Vaincre la
Mucoviscidose.
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La these s’intéresse a la facon dont les parents prennent en compte les recommandations
médicales dans leur intérieur et leurs pratiques domestiques. Elle fait état de 1’ajustement de
leurs modalités de vie qui procede d’approches différentes des risques respiratoires a la maison.
Elle vise a en rendre compte de la variabilité de ces approches, en explicitant les raisons sur

lesquelles se fondent les ajustements que les familles opérent dans leurs modalités de vie.

Un travail de documentation exhaustif des manicres d’habiter des familles ayant un enfant
souffrant de mucoviscidose et de leurs pratiques domestiques n’a jamais été¢ entrepris. Les
soignants et les professionnels de santé au contact des familles font réguliérement état dans
leurs communications de leur intérét et de leurs préoccupations au sujet des implications
familiales et sociales des recommandations qu’ils promeuvent (Challan Belval et Banovic,
2018). IIs rapportent les conduites de prévention des risques qu’ils observent ponctuellement
ou qui leur sont décrites en consultation. La thése prend le parti de s’ancrer dans le quotidien et
I’univers domestique des familles pour pallier ce manque et comprendre la prévention
domestique des risques respiratoires. Ainsi, elle privilégie une approche constructiviste des
risques de santé telle que 1’a conceptualisée Marcel Calvez (2010). Dans cette approche, « les
risques sont considérés comme une caractéristique que les individus ou des groupes attribuent
a des situations marquées par des incertitudes et des dangers ». Pour la recherche en sciences
sociales, le risque est considéré « comme une variable dépendante et les contextes sociaux et
culturels comme la variable indépendante a partir de laquelle des incertitudes et des dangers
acquierent une signification pour les acteurs et participent a [’orientation normative de leur

conduite ».

Les définitions du risque telles que les établissent les soignants et les autres professionnels
et acteurs de santé sont distinctes des définitions du risque telles que les formulent les familles.
Ces définitions médicales et familiales orientent respectivement pour les unes les pratiques de
sensibilisation des soignants et pour les autres les pratiques domestiques des familles. Chacune
de ces définitions prend forme différemment selon les contextes sociaux et culturels,
professionnels ou familiaux qu’il convient alors d’étudier en tant que variable indépendante
pour comprendre les conduites de prévention. Celles des soignants ont fait 1’objet de travaux et
de publications (Langeard et Minguet, 2018). Celles des familles sont au centre de cette
recherche, avec pour axe directeur et structurant les points de vue des familles et les contextes

dans lesquels ils se construisent.

L’approche constructiviste des risques par une chercheure parent

Nous nous saisissons de cette approche constructiviste des risques en tant que mere d’une

enfant atteinte de mucoviscidose (et agée de trois ans et demi au moment de notre engagement
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doctoral), c’est-a-dire en tant que parent quotidiennement confronté a la mise en ceuvre des
recommandations de bonnes pratiques recues de 1’équipe soignante de notre fille et a
I’ajustement de nos propres manicres d’habiter en fonction des risques respiratoires que nous
priorisons. Ce statut de parent implique une grande familiarité avec 1’objet de la recherche.
Cette familiarité est a double tranchant. Elle facilite la prise en main de I’objet de recherche
mais elle impose de déconstruire une compréhension intuitive et orientée des conduites de
prévention, sans doute influencée dans notre cas par 1’autorité médicale hospitaliére assidiment
fréquentée dans le cadre de la prise en charge d’une mucoviscidose trés sévere sur le plan
digestif a la naissance de notre fille. Pour nous distancier de cette situation de mere d’enfant
malade et de maladie, nous avons préféré ne pas la mettre en avant dans notre recherche et nous

présenter a nos différents interlocuteurs uniquement en tant que doctorante en sociologie.

Nous nous saisissons également de cette approche constructiviste en tant qu’architecte, ¢’ est-
a-dire en tant que professionnelle formée a 1’observation et a I’analyse de I’espace entre autres
domestique, dans ses dimensions sensorielles, esthétiques et symboliques (Segaud, 2010) mais
aussi matérielles et techniques. Le propre du regard sociologique étant la dimension
relationnelle, il nous a aussi fallu apprendre a regarder et a ressentir autrement un espace

domestique ¢galement trés familier.

L’approche constructiviste des risques implique de s’immerger dans I’univers domestique
des familles. Elle requiert une enquéte de type qualitatif basée sur I’observation et la description
ethnographique des milieux de vie et le cas échéant des pratiques d’aménagement et d’entretien
de la maison. Cet objectif pragmatique et ce travail minutieux de collecte d’informations font
partie des outils qui nous ont permis de dépasser notre propre représentation des risques

respiratoires et des conduites jugées nécessaires ou non a leur prévention.

L’appréhension de la prévention familiale des risques dans le cadre d’une autre maladie
chronique a incidence respiratoire nous a également permis de mettre a distance notre
expérience de parent d’enfant malade. L’asthme a été retenu comme maladie comparative
d’abord pour son homologie avec la mucoviscidose concernant la démarche de prévention des

risques portée par les soignants des enfants aupres de leurs parents.

L’asthme est la principale maladie chronique respiratoire touchant les enfants a travers le
monde et sa prévalence ne cesse d’augmenter. Depuis les années 1990, il est scientifiquement
prouvé que des facteurs environnementaux sont en cause dans le développement des
manifestations symptomatiques de 1’asthme et de facon incontestable quand il est d’origine
allergique. Dans ce cas, les enfants sont allergiques aux acariens, aux moisissures, aux pollens,
etc. Sans prise de précautions particulieres, ces allergénes sont facilement présents dans

I’environnement intérieur domestique. Le lien de cause a effet entre 1’environnement et
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I’expression de la maladie étant établi, la sensibilisation des parents d’enfants malades aux
risques respiratoires s’est développée. C’est précisément cette homologie entre des situations
de prévention des risques qui permet une comparaison fondée d’un point de vue sociologique

entre la mucoviscidose et I’asthme.

La variabilité des dynamiques familiales de prévention et ses déterminants

La these est centrée sur les conduites de prévention des risques respiratoires des familles
dans leur environnement de vie quotidien. Elle pose comme hypothése la variabilité de ces
conduites de prévention dont il s’agit d’analyser les contextes sociaux et culturels de
production. Dans cet objectif, la thése mobilise 1’analyse culturelle développée par
I’anthropologue britannique Mary Douglas. Celle-ci développe une typologie des institutions
sociales, autrement dit des « manieres d’étre et de faire » ou des conduites de 1’individu et du
groupe dans lequel il s’inscrit (Calvez, 2006). Sur cette base, la thése propose d’établir une
typologie de la prévention familiale des risques respiratoires en prenant comme objet d’étude
I’unité domestique ou la « maison » (« home »), également telle que la définit Mary Douglas
(1991). Celle-ci considére la « maison » comme ’organisation réguliere dans le temps et dans
I’espace d’individus qui s’accordent sur un bien commun, des valeurs et des ressources
collectives. Chacun contribue et bénéficie de ce bien commun. La « maison » est ce tout

dépassant la somme des parties. Elle se formalise par des « regular doings » ou des habitudes.

En adoptant cette définition de la « maison », la thése vise a décrire la diversité des manicres
dont les familles s’organisent pour prévenir les risques respiratoires. Elle considére les roles
des différents membres du groupe domestique dont fait partie I’enfant malade, les relations qui
les lient entre eux et celles qu’ils entretiennent avec les autres groupes sociaux, soignants et
pairs par exemple. La thése s’intéresse au temps et a I’espace de ce groupe domestique, aux
facons dont ils se structurent pour prendre en compte les recommandations médicales de bonnes
pratiques. Elle s’enquiert des habitudes, en I’occurrence ménageres, du groupe domestique, des
pratiques d’aménagement et d’entretien du logement. Ce faisant, elle cherche a saisir les
principes qui animent la « maison », qui guident et déterminent ses conduites des groupes

domestiques.

Une contribution a la prévention médicale des risques

En se centrant sur les familles et leurs maniéres d’habiter, la thése propose une démarche
originale et de nature a contribuer a la prévention médicale des risques, notamment en ce qui
concerne la mucoviscidose. Dans le cadre de cette maladie, elle est un sujet de préoccupation

majeur depuis la structuration de la prise en charge médicale des personnes malades au tournant
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des années 2000 et la mise en place de I’éducation thérapeutique du patient dans de nombreux
domaines, et notamment celui de I’hygiéne relative a ’environnement domestique. Les
soignants des centres de ressources et de compétences de la mucoviscidose s’en sont saisis, de

méme que les associations de malades et de proches telles que Vaincre la Mucoviscidose.

Les travaux de Marcel Calvez au sujet de la prévention des risques dans le sida (2004)
montrent I'intérét de I’approche constructiviste des risques pour les acteurs médicaux, les
professionnels de santé et les experts de la maladie. Il est de leur permettre d’ajuster leurs
messages et leurs pratiques de prévention aux personnes malades et éventuellement a leurs
proches, grace a la connaissance des contextes sociaux et culturels de la réception de ces
messages. Dans le cadre de cette thése, il s’agit des contextes de vie des familles dans lesquels
s’affirme telle ou telle conduite de prévention. Connaitre et pouvoir identifier ces contextes

constitue la contribution de la thése a la prévention médicale des risques respiratoires.

Une recherche a ’aube d’une crise sanitaire et d’une révolution thérapeutique

L’enquéte aupres des familles a été réalisée entre les mois de janvier 2018 et 2020. Elle s’est
donc achevée a la veille d’une crise sanitaire majeure, celle de la Covid-19 impliquant un virus
respiratoire alors inconnu, le Sars-Cov-2. Celui-ci et ses multiples variants ont provoqué une
pandémie mondiale et des morts en nombre considérable et toujours croissant. Par conséquent,
la these traite des conduites de prévention des familles dans un contexte sociétal et sanitaire ou
les notions de gestes barrieres et de distanciation sociale n’étaient que trés peu diffusées et
connues dans la population générale. Seules les personnes atteintes de mucoviscidose et leurs
proches y étaient sensibilisés du fait des risques que présentent potentiellement dans le cas de

cette maladie tous les virus respiratoires.

L’enquéte aupres des familles s’est aussi déroulée a 1’aube de ce qui s’annonce comme une
révolution thérapeutique dans la mucoviscidose, a savoir 1’acc€s pour un nombre conséquent
de patients a des traitements modulateurs efficaces. Ces derniers permettent d’améliorer trés
significativement la fonction respiratoire, méme lorsqu’elle est trés dégradée comme pour les
patients en attente de greffe. La personne malade retrouve alors des perspectives de vie et
d’avenir. Cette nouvelle offre thérapeutique et ses implications en termes de prévention des
risques ne sont pas au centre de notre recherche. Dans la mucoviscidose, les avancées
scientifiques et médicales sont notables depuis maintenant deux décennies, ce qui place les
personnes malades et leurs proches face a des évolutions permanentes susceptibles d’affecter
leurs modalités de vie. Cela suppose de la part de la recherche en sciences humaines et sociales

des approfondissements constants.
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La présentation du plan de la thése

Nous présentons notre analyse de la prévention domestique des risques respiratoires en sept
chapitres. Le premier est consacré au contexte de la recherche. Il introduit les deux maladies
chroniques a incidence respiratoire prises en considération et la prévention médicale des risques
a laquelle elles donnent lieu. Il aborde les situations quotidiennes de maladie vécues par les
enfants et leurs familles. Il précise les risques respiratoires auxquels les malades peuvent étre
exposés dans leur environnement de vie. Il pointe les questionnements quant aux liens entre la
qualité de cet environnement et le développement des manifestations symptomatiques de
I’enfant. Il pose les termes de la comparaison entre la mucoviscidose et I’asthme, et plus
exactement entre les situations de prévention des risques auxquelles les familles sont
confrontées. Il présente le volet médical de cette prévention, ses enjeux de santé et de qualité
de vie pour le malade et sa famille ainsi que les paradigmes traversant cette prévention. Il
détaille les recommandations médicales de bonnes pratiques et les modalités de sensibilisation

des familles par les professionnels de santé.

Le deuxiéme chapitre se focalise sur les familles d’enfants malades et leur prévention des
risques respiratoires. Il explicite le conflit de perspective (Freidson, 1984) qui se joue dans
I’espace domestique entre les enjeux de santé portés par les soignants et les enjeux de conditions
de vie défendus par les familles. Il pose I’hypothése que la résolution de ce conflit passe
nécessairement pour les familles par la reconsidération de leurs routines domestiques.
L’observation et I’analyse de ces routines, ou autrement dit du processus d’appropriation de la
maladie de I’enfant par sa famille, sont donc au centre de la recherche. Leur observation donne
lieu a une enquéte qualitative réalisée aux domiciles de familles d’enfants malades. Les
modalités de cette enquéte et les caractéristiques du corpus constitué d’une quarantaine de
monographies domestiques sont présentées dans ce chapitre. L’analyse culturelle de
I’anthropologue britannique Mary Douglas est également mobilisée pour rendre compte de la
méthode d’analyse du matériau de la recherche et afin d’introduire la typologie de la prévention

domestique des risques respiratoires établie dans le cadre de la thése.

Les quatre chapitres suivants s’appuient sur cette typologie. Les familles hiérarchiques :
controler la maladie (chapitre 3), Les familles individualistes : faire avec la maladie (chapitre
4), Les familles égalitaires : repousser la maladie (chapitre 5) et Les familles fatalistes : subir
la maladie (chapitre 6) présentent les déclinaisons de la prévention domestique des risques
respiratoires. Pour chacune de ces manicres de faire face a la maladie de I’enfant, sont mis en
évidence la conception de la maladie qui la sous-tend, les principes selon lesquels les familles
sélectionnent les risques respiratoires a prendre en compte et selon lesquels elles définissent et
structurent leurs conduites de prévention. Ces chapitres décrivent et qualifient les organisations

domestiques correspondantes. Ils dressent le portrait de chaque maison, de ses membres, de
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leurs roles et de leurs relations, de son temps et de son espace, de ses routines. Ainsi est dépeint
le cadre relationnel et spatial de la socialisation de I’enfant et ses implications sur la

construction de son identité de malade respiratoire chronique.

Le dernier chapitre propose une analyse synthétique du processus d’appropriation des
recommandations de bonnes pratiques, des déterminants et des implications des différentes
formes de prévention domestique des risques en vue de discuter de la contribution de la thése a

la prévention médicale des risques.
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Chapitre 1. Les maladies respiratoires chroniques et la prévention

médicale des risques

Ce premier chapitre a pour objet de présenter la mucoviscidose et I’asthme en tant que
maladies chroniques exposant les enfants qui en sont atteints a des risques respiratoires dans
leur environnement de vie quotidien. Il vise a préciser les raisons qui incitent les professionnels
de santé a vouloir prévenir ces risques grace a des recommandations de bonnes pratiques
domestiques. Il décrit cette prévention médicale, ses principales caractéristiques et les messages

qu’elle diffuse.

1. La mucoviscidose, une maladie chronique et ses risques respiratoires

La mucoviscidose a longtemps été assimilée a un « sortiléege » (Pellen, 2012 : 13) de par le
baiser porté sur le front du nouveau-né et le golit salé qui annongait sa mort prochaine. Ce n’est
qu’au fil du XXe siecle qu’elle est devenue une maladie, ¢’est-a-dire une « altération de l’état
de santé se manifestant par un ensemble de signes et de symptomes perceptibles directement
ou non, correspondant a des troubles généraux ou localisés, fonctionnels ou lésionnels, dus a
des causes internes ou externes et comportant une évolution »* comme le montre Nadine Pellen
(Pellen, 2012 : 12-27). A sa suite, nous allons mettre en lumiere le fait que la mucoviscidose
est devenue une maladie chronique grice aux progrés scientifiques et thérapeutiques
considérables réalisés depuis la Seconde Guerre Mondiale. Aujourd’hui sa perspective n’est
pas la guérison : « la maladie durera aussi longtemps que durera la vie de la personne malade »

mais une « gestion de la chronicité quotidienne » (Baszanger, 1986 : 4). En permettant

2 Cf. MALADIE : Définition de MALADIE (cnrtl.fr).
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désormais a 1’enfant malade de vivre en milieu ordinaire, ces progres font émerger la question

des risques respiratoires domestiques dont il convient de préciser les spécificités.

1.1 Une maladie devenue chronique

La mucoviscidose est une maladie rare®>. En Europe, sa prévalence a la naissance est de
I’ordre de 1/2500*. En France, elle concerne un nouveau-né sur 4500 avec d’importantes
disparités régionales (1/3000 en Bretagne et 1/7000 a 1/8000 en Languedoc-Roussillon’). On
recense actuellement 7280° personnes malades sur le territoire national, dont un peu plus de
4000 adultes (soit 58,6% des patients) et environ 3000 enfants de moins de 18 ans. Cette
population est en constante augmentation, surtout celle des adultes dont la proportion n’était
que de 41,3% en 2006’. Ces chiffres témoignent de la chronicisation de la maladie depuis

maintenant plus d’une vingtaine d’années.

La mucoviscidose est une maladie génétique. Le géne en cause est celui dit « CFTR » pour
Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator. Situé sur le chromosome 7, il « code
pour la protéine CFTR intervenant dans la régulation du transport des ions chlorures au niveau
de la membrane cellulaire ». 11 s’agit d’une maladie « héréditaire a transmission autosomique
récessive : seuls les sujets ayant hérité de deux mutations — ['une provenant du pere, [’autre de
la meére — sont atteints »°. Elle se caractérise par une déficience de 1’hydratation des muqueuses
tapissant les nombreux organes du corps qui deviennent visqueuses. Depuis 1944, elle est
nommeée « mucoviscidose » en référence a ce désordre physiologique, sauf dans les pays anglo-
saxons qui ont conservé sa dénomination initiale de « cystic fibrosis » ou « fibrose kystique du
pancréas » (Pellen, 2012 : 14-16).

Elle affecte essentiellement les appareils respiratoire (du nez aux bronches), digestif (de la
bouche a I’anus) et reproducteur de la personne malade, lui posant des problemes de santé au
quotidien. Le mucus épaissi favorise I’obstruction des canaux dans lesquels il est présent, leur
irritation, leur inflammation et leur infection. Il constitue un milieu collant, chaud et humide

qui retient les germes (virus, champignons et bactéries) et qui facilite leur prolifération.

3 En Europe, une maladie est qualifiée de « rare » lorsqu’elle atteint une personne sur 2000. Cf. Orphanet: A propos
des maladies rares (mise a jour : 24/10/2012).

4 Cf. Mucoviscidose : informations et traitements - Institut Pasteur (mise & jour : 15/12/2021).

5 Cf. Mucoviscidose - Inserm, La science pour la santé (mise a jour : 08/02/2021).

6 Cette donnée et les suivantes sont extraites du Registre francais de la mucoviscidose - Bilan des données 2019,
Vaincre la Mucoviscidose, Paris, Juin 2021, sauf mention contraire.

7 Cf. Registre francais de la mucoviscidose - Bilan des données 2006. Ce registre est le premier disponible.

8 Cf. Registre francais de la mucoviscidose — Bilan des données 2019 : p.5.

24

Loizeau, Virginie. La prévention domestique des risques respiratoires par les familles d’enfants malades : la mucoviscidose au prisme de I'asthme en Bretagne - 2022


https://www.orpha.net/consor4.01/www/cgi-bin/Education_AboutRareDiseases.php?lng=FR
https://www.orpha.net/consor4.01/www/cgi-bin/Education_AboutRareDiseases.php?lng=FR
https://www.pasteur.fr/fr/centre-medical/fiches-maladies/mucoviscidose#:~:text=La%20pr%C3%A9valence%20de%20la%20mucoviscidose,existe%20en%20France%20depuis%202002.
https://www.inserm.fr/dossier/mucoviscidose/

Au plan respiratoire, la personne malade est sensible aux affections courantes de la sphére
ORL (oto-rhino-laryngologique) et des poumons. Elle est sujette aux rhumes, aux sinusites, aux
otites, aux bronchites, etc. entrainant des maux de téte et de gorge, des toux séches ou grasses
avec expectorations ou vomissements, des difficultés a respirer. Ces derniéres peuvent mener a
I’insuffisance respiratoire, & une mauvaise oxygénation du sang. A force d’étre répétés, ces
épisodes inflammatoires contribuent au développement d’infections chroniques : les poumons
sont progressivement colonisés par des germes, qui deviennent indélogeables et les détruisent.
Evaluée a travers le VEMS (volume expiratoire maximal par seconde), la capacité respiratoire

s’amoindrit au fil du temps.

Au plan digestif, pres de 80% des personnes malades ont une insuffisance pancréatique
exocrine : leur pancréas ne libére pas dans le systéme digestif les enzymes nécessaires a
I’absorption des graisses, des vitamines et des oligo-éléments. Elles prennent du poids avec
difficulté et ces carences affaiblissent leur systéme immunitaire. La déficience pancréatique est
source d’inconforts au quotidien, de maux de ventre, de selles souvent malodorantes, de
diarrhées, de constipations avec des risques de déshydratation et d’occlusion intestinale non-

négligeables.

Cumulées, ces principales incidences respiratoires et digestives de la mucoviscidose
fatiguent les personnes qui en sont atteintes physiquement et moralement. Avec le temps, ces
incidences se compliquent, d’un diabete par exemple. Les organes vitaux comme les poumons,
les reins et le foie se détériorent graduellement. L’horizon de la personne malade devient la

greffe ou une mort prématurée, I’age moyen au décés étant de 35 ans en 2019°.

De cinq ans dans les années 1960, I’espérance de vie a la naissance est aujourd’hui en France
d’une quarantaine d’années'’. Cette évolution favorable s’explique par la forte mobilisation de
communautés médicales, scientifiques, associatives et parfois locales autour de la
mucoviscidose (Vailly, 2004). Dés lors, la maladie fait I’objet de recherches qui se concrétisent

par une augmentation continue de la durée de vie comme par I’amélioration de sa qualite.

Sans pouvoir étre guéries, les personnes souffrant de mucoviscidose bénéficient des progres
dans le traitement conjoint de ses symptomes respiratoires et digestifs ainsi que dans sa prise
en charge médicale. Ce traitement se base sur la prévention et la lutte contre les infections
pulmonaires avec I’introduction et I’ajustement permanent des antibiothérapies a la faveur de

leur essor dans I’apres-guerre (Pellen, 2012 : 16). En paralléle, il vise I’amélioration de 1’état

9 Cf. Registre francais de la mucoviscidose — Bilan des données 2019.
10 Cf. Comment la découverte du géne responsable de la mucoviscidose a transformé la prise en charge de la
maladie (theconversation.com) (15/11/2021).
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physique et surtout nutritionnel de la personne malade grace au développement depuis les
années 1970 des enzymes pancréatiques de synthese facilitant la digestion des graisses. La
découverte du geéne responsable de la mucoviscidose en 1989 a rendu possible son dépistage
néonatal et I’organisation de la prise en charge médicale de I’enfant malade dés sa naissance.
Au tournant des années 2000, se sont mis en place des soins préventifs au long cours comme la
kinésithérapie respiratoire en amont des manifestations pathologiques de la maladie afin d’en
retarder I’expression et de repousser toujours plus loin I’horizon de la transplantation
pulmonaire. Aujourd’hui, I’accés aux médicaments dits « modulateurs »'! (ou a des trithérapies
innovantes'?) pour une majorité de malades ouvre de nouvelles perspectives en termes de

traitement de la maladie.

Pour I’heure, la vie quotidienne avec la mucoviscidose est rythmée par des soins préventifs
et palliatifs plus ou moins importants en fonction de 1’état de la personne malade'®. Les gestes
de base sont pour la plupart d’entre elles le lavage de nez, les séances de kinésithérapie
respiratoire et la nébulisation de fluidifiants bronchiques et si nécessaire d’antibiotiques. Ces
derniers sont pris sous forme de médicaments pendant quinze jours (a 1’occasion d’un rhume
persistant par exemple) ou en permanence en période hivernale afin de prévenir toute infection
pulmonaire. Lorsqu’un germe est identifi¢ dans les sécrétions bronchiques, ils sont davantage
administrés en aérosol ou en intraveineuse, a domicile ou a I’hdpital. Certains malades suivent
un traitement de fond pour I’asthme. Chaque repas s’accompagne de la prise d’enzymes
pancréatiques. S’y ajoutent des vitamines et des oligo-¢léments plus des compléments
alimentaires, des médicaments d’aide a la digestion, etc. selon les cas. L’ensemble de ces soins
sont consommateurs de temps et d’énergie, et le plus souvent ils s’ intensifient au fur et a mesure

du développement de la mucoviscidose. Ils contribuent a la définir comme maladie chronique.

1.2 Des situations de maladie variables

Cette présentation générale de la mucoviscidose recouvre dans les faits des situations de
maladie trés variables. Les mutations du gene CFTR sont nombreuses. Plus de 2000 sont
répertoriées a ce jour. En double exemplaire pour chaque malade, une infinité¢ de combinaisons

de ces mutations est possible. Certaines sont cependant plus fréquentes que d’autres, telle que

" Ibidem.

12 Comme Kaftrio® institué comme « traitement de fond qui doit étre prescrit d'emblée aux patients atteints de
mucoviscidose ageés de 12 ans », selon leur profil génétique, par 1’arrété du 2 Juillet 2021 modifiant la liste des
spécialités pharmaceutiques remboursables aux assurés sociaux.

13 Sans aborder ici la situation de celle qui serait en insuffisance respiratoire sévére ou greffée.
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la Delta F508 retrouvée chez 70% des sujets. Elles se répartissent en cinq classes qui
correspondent chacune a un type de dysfonctionnement spécifique de la protéine CFTR. Cette
catégorisation et la prédominance d’une mutation réduisent I’éventail des génotypes. Elles
permettent de les associer a des phénotypes, a savoir a des expressions de la maladie. Mais
celles-ci sont seulement probables car elles sont modulées par d’autres facteurs (génétiques,
environnementaux, etc.). Les fratries d’enfants malades en attestent. Bien que présentant un
profil génétique identique et vivant ensemble, chacun développe sa mucoviscidose qui différe
de celle de sa sceur ou de son frere : I’un peut étre plus sensible aux germes respiratoires, 1’autre
connaitre plus de difficultés sur le plan digestif. D’autre part, deux mutations rares peuvent se
combiner. Dans ce cas, les malades souffrent d’une mucoviscidose s’apparentant a une maladie

orpheline, « une pathologie rare ne bénéficiant pas d’un traitement efficace »'*.

Le plus souvent, le diagnostic de mucoviscidose fait suite au résultat du Test de Guthrie'”
réalisé dans le cadre du dépistage néonatal. En France, ce dernier a été généralisé en 2002 en
vue d’améliorer le pronostic vital du nouveau-né par une prise en charge médicale précoce
assurée par une €quipe pluridisciplinaire dans un service de soins hospitalier et spécialisé.
Environ un mois aprés la naissance, les parents regcoivent I’appel d’un médecin du Centre de
Ressources et de Compétences de la Mucoviscidose (CRCM) le plus proche de leur domicile.
I1 les invite a se rendre au plus tot a I’hopital avec leur enfant. L’objectif de cette consultation

¢ avant d’annoncer la

est de confirmer le résultat du Test de Guthrie par celui de la Sueur!
maladie. Il s’agit alors de mettre en place les soins préventifs et de dispenser les premiers
conseils relatifs a la vie a la maison avec un enfant souffrant de mucoviscidose. L’analyse

génétique précise ensuite le profil du malade.

La plupart des parents prennent connaissance selon ce scénario de la maladie de leur bébé
qu’il présente ou non des symptomes comme des difficultés respiratoires ou de prise de poids,
des selles abondantes, molles ou liquides, jaunes et malodorantes. Pour d’autres, ces symptomes
sont tels qu’ils nécessitent assez vite une hospitalisation apres la sortie de la maternité. Face a
ces signaux d’appel, le diagnostic de mucoviscidose est pos¢ plus rapidement. En cas d’iléus
17

méconial'’, il ’est quasiment des la naissance. Il peut aussi 1’étre avant quand des dilatations

digestives sont constatées en cours de grossesse lors des échographies de controle. Echappant

14 Cf. Les maladies rares (solidarites-sante.gouv.fr), mise a jour : 25/05/2021.

15 Le Test de Guthrie consiste en un prélévement sanguin effectué sur le nouveau-né avec I’accord parental. Une
goutte de sang prélevée au niveau du talon est déposée sur du papier buvard. Elle est analysée pour rechercher
cinq maladies, dont la mucoviscidose a partir du dosage d’une molécule (la trypsine immunoréactive, ou TIR).

16 Le Test de la Sueur mesure la concentration en ions chlorure et/ou sodium dans la sueur du bébé, que 1’équipe
médicale spécialisée fait transpirer par une technique adaptée généralement au niveau des deux cuisses.

17 L iléus méconial désigne 1’obstruction par le méconium (les premiéres selles du bébé) de la partie terminale de
I’intestin gréle (1’iléon). Cette obstruction nécessite un lavement ou une intervention chirurgicale a la naissance,
conduisant parfois a une résection plus ou moins importante de 1’intestin. Il peut s’ensuivre la mise en place
temporaire ou permanente d une nutrition artificielle (entérale ou parentérale), d’une stomie, etc.
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au dépistage néonatal, certains enfants découvrent leur mucoviscidose tardivement, vers 1’age
de trois ans ou bien plus, a force d’une répétition et d’une persistance anormales de problémes

respiratoires et digestifs.

Ces entrées dans la mucoviscidose a différents moments et de diverses facons nuancent la
situation de maladie de chaque enfant. Chacun vit avec « sa » mucoviscidose rendue originale

par tel ou tel aspect saillant de son histoire et de ses manifestations pathologiques.

1.3 Les risques respiratoires environnementaux

Les personnes atteintes de mucoviscidose sont sensibles aux germes respiratoires qu’il
s’agisse de virus, de champignons ou de bactéries. Si elles les contractent, ces germes peuvent
provoquer chez elles des inflammations et des infections pulmonaires récurrentes qui se
traduisent sur I’instant par des encombrements bronchiques et, a terme, par la détérioration
irréversible de leurs organes respiratoires. Tout au long de leur vie, elles sont incitées a se
protéger contre ce risque : elles sont invitées a se soustraire a des germes pour elles déléteres

eu égard a la maladie dont elles souffrent.

La plupart des germes redoutés dans la mucoviscidose font partie de I’environnement de vie
ordinaire de tout un chacun. Parmi les virus, ceux de la bronchiolite, de la grippe, désormais du
Covid-19 et beaucoup d’autres présentent des risques que les malades ont la possibilité de
contrer en appliquant des mesures d’hygiene corporelle (le lavage du nez et des mains, le port
du masque) et de distanciation sociale. Car leurs modes de transmission sont relativement
connus et maitrisés par contagion de personne a personne via |’air respiré ou par un contact
avec des surfaces souillées. Les malades peuvent bénéficier des vaccins lorsqu’ils existent et
limiter les risques d’une surinfection plus grave grace a la prise préventive d’antibiotiques au

spectre large.

Les trois principaux germes colonisant les poumons des malades sont I’aspergillus
fumigatus (un champignon), le pseudomonas aeruginosa et le staphylocoque (deux bactéries).
Le staphylocoque peut étre présent chez I’homme dés la naissance sur la peau (entre autres celle
des mains), dans les fosses nasales ou le tube digestif'®. Difficile a éviter, il est identifié dans la

flore pulmonaire de plus de 60% des patients'®.

18 Cf. Streptococcus aureus (staphylocoque doré) (antibio-responsable.fr).
19 Cf. Registre francais de la mucoviscidose — Bilan des données 2019 : p.26.
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L’aspergillus et le pseudomonas sont des germes dits « d’environnement » : leurs réservoirs
naturels sont pour 1’essentiel les milieux intérieurs comme extérieurs suffisamment chauds et
humides pour qu’ils puissent s’y développer. Dans le logement, I’aspergillus se repére sous
forme de moisissures de gris a gris-vert se fixant sur les matiéres organiques en décomposition
(les fruits et les 1égumes, le compost de déchets alimentaires, le terreau des plantes) ainsi que
sur les matériaux de construction, de revétement et d’aménagement chargés en humidité. Ces
moisissures apparaissent sur les joints des appareils sanitaires, des carreaux de faience ou sur
n’importe quelle matiére absorbante (telle que le platre, le bois, le tissu, I’éponge, le papier,
etc.) restant humide ou imbibée d’eau de facon prolongée faute d’aération et de séchage. Elles
peuvent aussi s’installer de maniére moins visible dans les conduites des systémes de
ventilation, de climatisation et de filtration d’air?’. Elles libérent des spores qui contaminent
’air et qui, selon leur densité, risquent d’étre respirées par la personne malade et d’infecter ses
poumons. Dans le jardin, 'aspergillus se retrouve par exemple dans les coupes de gazon

laissées en tas, les composts, les poulaillers, les litieres d’animaux, etc.

Le pseudomonas ou bacille pyocyanique est familierement appelé « le Pyo » par les familles
d’enfants malades. Cette bactérie prolifére dans les milieux hydriques qu’elle teinte d’une
couleur variant du jaune au vert-de-gris. Dans la spheére domestique, elle se concentre dans les
eaux stagnantes, les vases et les aquariums, et moins ostensiblement dans les siphons des
appareils sanitaires et leurs canalisations. De fait, elle est plus fréquente dans les piéces d’eau
(les cuisines, les salles-de-bains, les toilettes). En extérieur, elle investit les coupelles des
plantes en pot, les piscines, les mares, etc. Elle se transmet par contact ou par aérosol, comme
celui émis par une chasse d’eau. Elle s’avere trés létale pour les personnes atteintes de
mucoviscidose en raison de sa capacité a se multiplier dans leurs poumons et de sa résistance
aux antibiotiques, ce qui la rend impossible a éradiquer sur le long terme. Pres de 40% des

patients sont concernés par cette bactérie dont le pouvoir de nuisance augmente avec le temps.

Le plus souvent inoffensifs pour un individu bien portant, ces germes sont particulierement
nocifs pour les malades. Or ils sont communs dans I’environnement domestique ordinaire. Sans
prise de mesures spécifiques, ce dernier expose donc les personnes souffrant de mucoviscidose
a des risques respiratoires importants. Dans son bilan des données 2019, le registre frangais de
la mucoviscidose observe que « /’évolution de [’infection aux germes demeure préoccupante

puisqu’elle progresse quasiment sur tous les germes »*.

20 Cf. Aspergillus fumigatus | Compendium sur les moisissures | INSPQ (mise a jour : 29/04/2019).
21 Cf. Registre frangais de la mucoviscidose — Bilan des données 2019 : p.3.
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1.4 Des risques et des incertitudes

Etant donné leur dangerosité, les principaux germes respiratoires sont recherchés dans les
sécrétions bronchiques des patients de maniére systématique et en trés faible quantité a
I’occasion de chaque consultation trimestrielle de suivi au CRCM, c’est-a-dire souvent en
amont d’une manifestation symptomatique. Certains sont repérés grace a des prélévements
sanguins réalisés plus ponctuellement. La découverte d’un germe dans un crachat n’est par
conséquent pas toujours associable a un état pathologique et encore moins a un moment et a un
lieu de contamination. Contracter un germe ne provoque aucune réaction physiologique
immédiate et peut passer pendant un temps inapercu. De plus, comme il s’agit de germes
courants dans les environnements ordinairement fréquentés par la personne malade, il est
difficile de déterminer ou et quand a eu lieu I’infection (a la maison ou ailleurs) ou si elle résulte
d’une exposition a diverses reprises et dans différents endroits. A titre d’exemple, « [’exposition
fongique est potentiellement importante dans le cadre des activités extra-domiciliaires. Citons
notamment les activités de jardinage (en particulier lors de ['utilisation de composts), les
promenades en foréts ou tout autre milieu naturel riche en matieres organiques » (Pricope et
alii, 2015 : 141). Mettre en lien une infection pulmonaire avec 1’existence d’un réservoir de
germes domestique est de I’ordre de 1’hypothése méme si les contaminations du patient et de
son habitation sont avérées (Pricope et alii, 2015). Dans le cas du pseudomonas, le malade peut
aussi étre a 1’origine de la contamination de son lieu de vie??. Il subsiste toujours un doute a

propos de la source de I’infection pulmonaire.

Les risques respiratoires encourus par la personne malade varient de maniere objective d’un
environnement a 1’autre. Etant donné leurs caractéristiques (de température, d’hygrométrie,
d’aération, de présence en eaux stagnantes ou en matieres organiques, etc.), certains sont plus
propices que d’autres a la prolifération de germes respiratoires et a leur diffusion dans 1’air.
Mais ces risques respiratoires différent également en fonction d’une maladie dont la sévérité
fluctue d’un patient a I’autre en €tant assez imprévisible a la naissance : elle s’évalue au fil du
temps et de 1’évolution de I’état de santé de I’enfant malade. Cette sévérité minore ou majore
le pouvoir pathogene des germes respiratoires. Une personne faiblement exposée peut étre
contaminée 1a ou une autre plus fortement exposée ne le sera pas nécessairement. Les risques

encourus sont aléatoires d’un individu malade a ’autre.

22 Cf. La communication de Quentin Menetrey intitulée Relation entre souches cliniques et environnementales de
pathogenes opportunistes émergents au cours de la mucoviscidose et diversité dans [’environnement domestique
lors du Colloque Francais des Jeunes Chercheurs 2021 de I’association Vaincre la Mucoviscidose.
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Des germes ciblés et courants dans I’environnement domestique représentent une menace
considérable pour les personnes souffrant de mucoviscidose. Sur le long terme, ils portent
directement atteinte a leur vie ce qui justifie de prendre en compte les risques respiratoires qu’ils
induisent. Ces derniers semblent dépendre de la qualité de I’environnement de vie du malade
mais aussi de la sévérité de sa maladie. Les incidences respectives de ces deux facteurs sont
difficiles a établir pour chaque individu. Cela génére des incertitudes quant a la mise en relation
de I’état respiratoire du patient avec son environnement de vie. Dans ce cadre, la prévention
des risques respiratoires domestiques est a la fois nécessaire et complexe pour I’ensemble des

acteurs concernés, le patient, son entourage et ses soignants.

2. La mucoviscidose au prisme de I’asthme allergique

En choisissant de comparer les situations domestiques de gestion des risques respiratoires
dans la mucoviscidose ou dans I’asthme allergique, nous confrontons une maladie génétique
rare & une maladie fréquente, « multifactorielle qui nécessite [...] un facteur prédisposant
d’origine génétique »*. Cette présentation trés synthétique introduit le potentiel comparatif de
ces deux pathologies et des situations de maladie auxquelles elles donnent lieu : elle en souligne
schématiquement 1’hérédit¢é comme point commun et la fréquence comme principale

différence.

En se référant 8 Emile Durkheim (2010 [1895]), Cécile Van de Velde attribue le sens suivant
au terme de « comparaison » en sociologie :
« La comparaison s’appuie sur la confrontation de configurations sociales variées au service de
I’interprétation d’un objet sociologique. Comparer signifie tout autant mesurer I’ampleur des
contrastes qui les clivent, que d’identifier leurs points de convergence : cette tension entre
singularités et transversalités éclaire les multiples déclinaisons sociales du phénomeéne observée,
et enrichit sa mise en intelligibilité sociologique. » (Van de Velde, 2021)
Dans I’esprit de cette définition, nous allons nous appliquer a mettre en lumiere les « points
de convergence » et les « contrastes » tantdt évidents et tantot subtils qui peuvent exister entre
mucoviscidose et asthme allergique. Nous considérons que la comparaison entre ces deux

maladies géneére une « tension entre singularités et transversalités » de nature a rendre plus

2 Cf. Comprendre 1'asthme | ameli.fr | Assuré (mise a jour : 06/01/2022).
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explicite le processus d’appropriation des recommandations de bonnes pratiques par les
familles, a savoir leurs perceptions des risques et leurs facons de les traduire en pratiques de
prévention. Dans un premier temps, nous montrons que ces maladies sont comparables sur un
plan médical : elles répondent & des mécanismes physiopathologiques, des prises en charge et
des démarches de prévention se ressemblant. Dans un second temps, nous nous intéressons aux
grandes caractéristiques des cadres de socialisation dans lesquels sont amenés a grandir les

enfants souffrant de mucoviscidose ou d’asthme allergique pour en exposer les nuances.

2.1 L’asthme allergique, une maladie respiratoire chronique

La mucoviscidose et ’asthme allergique sont des maladies pouvant étre considérées comme
relativement comparables sur un plan physiopathologique. Elles répondent a des mécanismes
proches d’irritation, d’inflammation voire d’infection des bronches notamment par des agents

pathogenes courants dans 1’environnement domestique.

2.1.1 Des difficultés respiratoires en réaction a I’environnement

L’asthme est une maladie prédisposant les bronches de la personne a s’irriter sous I’effet de
multiples facteurs comme I’environnement, 1’effort ou I’état émotionnel. Ces facteurs se
combinent ou non. Epaissies et irritables, les parois bronchiques réagissent de manicre
excessive lorsqu’elles y sont exposées. Elles deviennent sécrétantes : elles produisent plus de
mucus, elles se contractent et s’obstruent. L’air y circule mal, la personne tousse et se met a
respirer péniblement, « en sifflant ». Cet état fortement dégradé correspond a la crise d’asthme
qui mene brutalement a une insuffisance respiratoire. Il nécessite 1’administration immeédiate
d’un bronchodilatateur a effet rapide (tel que la Ventoline®), et parfois d’oxygene. Cet état est
la manifestation paroxystique de la maladie. Les inflammations et les contractions séveres des
bronches qui le caractérisent sont réversibles. Entre ces phases d’exacerbation plus ou moins
fréquentes et d’intensité variable, la personne malade retrouve une respiration normale. La
plupart du temps, elle éprouve une géne respiratoire continue qui s’exprime différemment selon
les individus dont les états pathologiques sont trés diversifiés. Certains souffrent d’affections
ORL courantes de maniere récurrente: ils ont une rhinite chronique, ils font des
rhinopharyngites et des otites a répétition. D’autres multiplient les bronchiolites et les
bronchites, ou ils endurent un encombrement pulmonaire quasi permanent qui entraine une toux

grasse, et éventuellement des vomissements. Ces problémes respiratoires peuvent se doubler de
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réactions allergiques dermatologiques ou alimentaires, elles-mémes plus ou moins importantes

et incidentes (comme le risque de choc anaphylactique).

Les asthmatiques peuvent réagir a un air trop froid et trop humide comme trop chaud et trop
sec, aux virus respiratoires, aux irritants (les parfums, les composés organiques volatils, etc.) et
surtout a des allergénes saisonniers ou non parmi lesquels les pollens (d’herbes, de graminées,
d’arbres), les phaneéres, les poils d’animaux (de chat), les moisissures ou les acariens. Ces
organismes microscopiques de la famille des arachnides se développent principalement dans
les milieux chauds, humides et peu aérés en se nourrissant de squames humaines. Ils se
concentrent dans la literie, les matelas, les oreillers, les couettes, les couvertures et dans tous
les accessoires qui peuvent peupler un lit, entre autres les doudous et peluches. Ils investissent
aussi les matiéres textiles, les tissus dans la maison tels que les moquettes, les tapis, les rideaux,
les assises en velours, etc. D’une maniere générale, ils se plaisent dans les poussieres partout
ou elles se logent, sur les objets d’agrément et de décoration statiques comme les plantes et les

bibelots mais aussi les meubles, les étageres et les bibliotheques.

L’asthme appelle ainsi & porter attention a I’environnement domestique et a son entretien. Il
implique des recommandations médicales de bonnes pratiques. Certaines sont identiques ou
presque a celles de la mucoviscidose comme le dépoussiérage et 1’aération, avec quelques
contraintes horaires supplémentaires en cas d’allergie aux pollens (tot le matin et tard le soir).
Les conditions de température et d’hygrométrie a respecter dans le logement sont similaires
(19°C et moins la nuit dans les chambres, une humidité comprise entre 40 et 60%). Il appelle a
controler pareillement les systémes de chauffage et de ventilation. En revanche, d’autres
recommandations sont particuliéres comme la protection de la literie en utilisant des housses
antiacariens par exemple. L’enjeu de ces conseils est d’empécher le développement des
manifestations chroniques de 1’asthme (la rhinite ou I’encombrement bronchique) et la survenue

de ses symptomes aigus comme une crise ou un épisode d’infection pulmonaire.

2.1.2 Un traitement de fond et un suivi médical régulier

Afin d’atténuer les désagréments quotidiens de ’asthme et d’éviter les crises, les personnes
malades suivent un traitement médical au long cours dit « de fond ». Elles prennent tous les
jours (matin et soir) des médicaments associant le plus souvent des anti-inflammatoires et des
bronchodilatateurs « de longue durée d’action »**, plus des antihistaminiques en cas d’asthme

allergique. Les molécules et les prescriptions varient selon le type et la sévérité de I’asthme tout

24 Cf. Traitement de fond de I'asthme | ameli.fr | Assuré (mise & jour : 06/01/2022).
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en consistant globalement a avaler des comprimés ou a inhaler des substances, avec ou sans
chambre d’inhalation (selon I’age de I’enfant) ou sous forme d’aérosols a 1’aide d’un nébuliseur
pneumatique. Ce traitement de fond est mis en place suite & une premiére phase de prise en
charge de la maladie qui peut nécessiter des séances de kinésithérapie respiratoire journalieres,
pour quelques semaines ou quelques années. L’objectif est de maitriser I’asthme, c’est-a-dire
de faire en sorte que ses symptomes chroniques s’atténuent ou disparaissent et que ses crises
s’espacent jusqu’a n’étre plus qu’exceptionnelles. La crise d’asthme met la vie de la personne
en danger et majore ponctuellement ses soins de par ses éventuelles complications (infectieuses
par exemple). En premiére intention, elle se gére en inhalant un bronchodilatateur a effet rapide
et au besoin par la prise de corticoides oraux. Si ce protocole ne stoppe pas la crise, le malade
doit se rendre dans un service d’urgences hospitaliéres ou il peut étre mis sous oxygene selon
la gravité de son état. Il peut aussi étre hospitalisé pour quelques jours, semaines ou mois.
Quand I’asthme est d’origine allergique, un traitement dit « de désensibilisation » est prescrit
au moment opportun pour tenter d’éliminer la cause allergique et a terme diminuer ou supprimer
le traitement de fond. L’asthme peut parfois « s’endormir », a savoir subsister a 1’état latent
pendant plusieurs années ou méme plusieurs décennies sans que la personne ne soit ni guérie

ni génée par sa maladie.

Les personnes souffrant d’asthme peuvent bénéficier d’un suivi médical par un médecin
spécialiste des pathologies pulmonaires, un pneumologue ou un pneumopédiatre quand il s’agit
d’enfants. Ce praticien exerce a [’hdpital ou en libéral, en étant rattaché ou non a une structure
hospitaliére publique ou privée. C’est lui qui pose le diagnostic d’asthme selon une grille
proposée et régulierement actualisée par le programme Global Initiative for Asthma (GINA)
depuis sa création en 1993 (Boinet et Leroy-David, 2021). Celle-ci précise les criteres
d’évaluation et de classification des symptomes mis en correspondance avec des protocoles de
traitements médicamenteux. Le pneumopédiatre évalue par exemple 1’état de 1’enfant malade
en mesurant sa capacité respiratoire grace au VEMS des qu’il peut souffler comme dans le cas
de la mucoviscidose. Il réalise ou fait réaliser par d’autres confréres spécialistes les tests
allergologiques et les examens complémentaires (tels que des fibroscopies bronchiques, etc.).
Le rythme des premiéres consultations dépend de 1’état respiratoire initial du malade, de la
manicre dont il réagit au traitement de fond prescrit, des ajustements a opérer afin de stabiliser
et de contrdler les manifestations symptomatiques de son asthme. En routine, les consultations
sont semestrielles. Elles visent a s’assurer de la bonne santé respiratoire de la personne malade,
a suggérer le maintien, le renforcement ou 1’allégement de son traitement de fond, a proposer
d’autres types de soins (comme les cures thermales), & évoquer de nouvelles perspectives
thérapeutiques. Ce suivi s’organise sur le long terme, tant que I’asthme persiste et donc

potentiellement a vie.
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2.1.3 Des implications sur la vie quotidienne

L’asthme se traduit pour la personne malade par des difficultés respiratoires récurrentes, un
traitement médical préventif au jour le jour ainsi qu’une prise en charge réguliere par un
médecin spécialiste. Il peut entrainer de la fatigue et de la lassitude de par ses incidences
physiques mais aussi de par le pouvoir d’organisation et de désorganisation de la vie
quotidienne qu’il est susceptible d’avoir. Les prises de médicaments sont a inscrire dans les
routines domestiques que les crises d’asthme viennent perturber. En survenant a n’importe quel
moment et en exigeant une réaction immédiate, elles déstabilisent plus ou moins longuement le
quotidien des personnes malades et de leurs proches pour une nuit, une journée ou bien plus
lorsque I’asthme est sévere, difficile a maitriser et qu’une crise par essence imprévisible est
suivie d’une période d’hospitalisation elle-méme d’une durée incertaine. Si les incidences
respiratoires de 1’asthme peuvent étre graves, ses répercussions familiales et sociales ne sont
pas anodines : la scolarisation de 1’enfant peut en patir ainsi que la vie professionnelle de ses

parents.

Limiter les agents pathogeénes dans I’environnement de vie courant de la personne
asthmatique représente alors une possibilité additionnelle au traitement de fond de minimiser

les impacts de la maladie sur sa santé respiratoire, sur sa qualité de vie et celle de ses proches.

2.2 La mucoviscidose et I’asthme allergique

La mucoviscidose et I’asthme allergique ont en commun d’exposer la personne malade a des
risques respiratoires dans 1I’environnement domestique. D’un point de vue strictement médical,
cela justifie de prendre des mesures de prévention dans les deux cas. Ces maladies présentent
cependant des différences en termes d’espérance de vie, de traitement disponible et de lien avec
I’environnement qui paraissent susceptibles de moduler de manicre significative la prise en

compte de ces mesures par la personne malade et ses proches.

2.2.1 Un controle médical contraste

En France métropolitaine, la mucoviscidose et 1’asthme allergique représentent pour I’enfant

malade un risque de décés immédiat faible voire treés faible. Il est toujours possible qu’il soit
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brutal en cas de crise d’asthme aigu®>, et en ce qui concerne la mucoviscidose?® pour des raisons
plutdt autres que respiratoires, probablement digestives ou nutritionnelles (Bouet et alii, 2015).
En revanche, le risque de déces a moyen ou long terme en lien avec ’incidence respiratoire de
la maladie chronique n’est pas le méme : peu probable dans I’asthme, il est certain dans la

mucoviscidose méme si la sévérité de I’affection varie d’une personne a ’autre.

Cette différence s’explique par les traitements médicamenteux dont la médecine dispose
pour soigner et maitriser le développement de la pathologie dans le temps, d’une fagon assurée
dans un cas et pas dans 1’autre. Depuis les années 1970, les asthmatiques bénéficient du
salbutamol. Contenue entre autres dans la Ventoline® et inhalée en cas de crise d’asthme, cette
substance permet « une bronchodilatation rapide, significative en quelques minutes, et
persistant pendant 4 a 6 heures »*. Le salbutamol est efficace pour réduire les risques de décés
et de complications graves dues a 1’asthme. Associ¢ au traitement de fond, il constitue une
solution fiable afin de faire face au pouvoir létal de la maladie ainsi qu’a ses nuisances
chroniques. Cinquante ans plus tard, les personnes atteintes de mucoviscidose commencent a
entrevoir la possibilité de contrdler leur état respiratoire grace a la découverte tres récente des
trithérapies?®, autrement dit en ayant recours a des médicaments aux effets notables et durables.
Mais jusqu’a présent elles ne profitent pas encore au méme titre que les personnes asthmatiques
d’une alternative thérapeutique sous forme de traitements médicamenteux garantissant leur

santé respiratoire et leur espérance de vie.

Nous avons déja évoqué les incertitudes qui entourent les liens entre les manifestations
symptomatiques de la maladie et la contamination de 1’environnement domestique dans la
mucoviscidose. En cas d’asthme allergique, ces incertitudes sont plutdt faibles. L’allergie est
prouvée par des tests cutanés et sanguins si nécessaire. L’allergologue recherche le ou les
allergeénes en cause (acariens, moisissures, pollens, etc.). Il détermine le type et méme le degré
de I’allergie. Cette preuve médicale est d’autant moins discutable et discutée qu’elle est le plus
souvent corroborée par des expériences involontaires d’exposition aux allergenes : 1’enfant
malade réagit parfois tres fortement aux caractéristiques de son environnement de vie lorsqu’il
est saturé de maticres textiles par exemple (comme dans certains intérieurs domestiques, des

loges de théatre). Le caractére multifactoriel de I’asthme, se manifestant aussi en réaction a

25 En 2014, 10 enfants agés de 0 a 15 ans sont morts d’une crise d’asthme ; 11 pour la tranche des 15-24 ans. Cf.
Asthme — Santé publique France (santepubliquefrance.fr) (mise a jour : 28/10/2021).

26 En 2010, 2014, 2019 et 2020, I’Age minimum au décés est d’un a quatre mois. Cf. Registre francais de la
mucoviscidose — Bilan des données 2020, Vaincre la Mucoviscidose, Paris, Janvier 2022 : p.11.

27 Cf. Salbutamol : substance active 2 effet thérapeutique - VIDAL (mise a jour : 16/01/2013).

28 La trithérapie, délivrée a partir de 2020 dans le cadre d’une autorisation temporaire & certains patients, semble
constituer un tournant thérapeutique, dans la mesure ou ce traitement permettrait le rétablissement de la capacité
respiratoire du malade dans des proportions suffisantes pour lui épargner une greffe pulmonaire . Cf. Registre
frangais de la mucoviscidose — Bilan des données 2020 : p.3.
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I’effort ou a I’émotion, ne remet pas en question les liens entre la maladie et ses facteurs

environnementaux déclencheurs. Il permet d’en fixer I’importance relative.

Les enjeux des mesures de prévention dans la mucoviscidose et 1’asthme allergique ne sont
alors pas semblables. Dans 1’asthme, il s’agit de gérer au quotidien un risque environnemental
direct et tangible, prouvé et éprouvé en complément d’un traitement relativement efficace de la
maladie par voie médicamenteuse. Dans la mucoviscidose, ce risque existe en étant difficile a
constater et a démontrer. De plus, les nouveaux médicaments disponibles sont en cours

d’évaluation quant a leur capacité a sécuriser la vie de la personne malade sur le long terme.

2.2.2 Une prise en charge sociale nuancée

De nombreux médecins et chercheurs européens et nord-américains s’att¢lent a décrire,
comprendre et soigner la mucoviscidose depuis le XXe siécle. Sa prise en charge médicale est
aujourd’hui rigoureusement organisée des la naissance de la personne malade. Discutés a tous
les niveaux (local, national, international), les protocoles de soins ne laissent rien au hasard.
Des associations participent a I’intensité de cette vie scientifique dédiée a la maladie et a
I’accompagnement des malades et de leurs proches dans leur vie sociale. La mucoviscidose est
classée parmi les affections de longue durée (ALD). La Sécurité Sociale rembourse toutes les
dépenses de santé qui lui sont afférentes. Dés sa naissance, I’enfant malade est considéré comme
une personne handicapée du fait de sa maladie. L’allocation d’éducation de I’enfant handicapé
(AEEH) est accordée a ses parents. Selon son état de santé digestif ou respiratoire et le degré
d’invalidité qui lui est conséquent, s’y ajoute un complément financier d’'un montant variable
attribué par la Maison départementale pour les personnes handicapées (MDPH). L’accueil de
I’enfant en collectivité (créche, garderie, centre de loisirs, cantine, établissement scolaire)
donne lieu a un projet d’accueil individualisé (PAI). La puéricultrice-référente de 1’enfant
s’occupe de sa mise en place avec 1’accord des parents qui s’investissent plus ou moins dans
cette démarche. Les sphéres familiales, médicales et sociales s’entremélent au quotidien sur le
long terme. A priori, la sévérité de I’affection suffit a justifier cette intrication de chaque point

de vue, celui de la médecine comme ceux de la famille et des institutions.

Tel n’est pas le cas de I’asthme. Dés 1’ Antiquité, les médecins s’y intéressent. Ils cherchent
a en expliquer les troubles, a les réduire et a les soulager faute de pouvoir les guérir. L asthme
est une maladie reconnue sur le plan médical. Sa prise en charge est aussi nécessaire et
protocolaire que dans le cas de la mucoviscidose. Chacune de ses exacerbations est consignée

dans le carnet de santé de I’enfant et il constitue le premier motif de demande de PAI en milieu
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scolaire®®. Des associations ceuvrent pour 1’amélioration de la santé et de la qualité de vie des

malades. Le premier mardi du mois de Mai est la journée mondiale de I’asthme.

Cependant sa reconnaissance apparait conditionnelle au plan institutionnel : sa prise en
compte comme maladie chronique est soumise a argumentation. Le classement de I’asthme en
tant qu’ ALD?° dépend de la sévérité effective et non théorique de 1’affection. Il ne vaut pas pour

chaque malade et n’est pas définitif.

A I’échelle de la société, la gravité potentielle de la maladie tend a €tre occultée. Millénaire,
I’asthme compte ses malades célebres tels que Ludwig Van Beethoven, Léon Tolstoi, Marcel
Proust, mais la mémoire collective se souvient peu ou pas qu’ils en souffraient. Son histoire
longue et méconnue et sa prévalence dans la population générale contribuent a ce processus
d’euphémisation. On recense plus de 4 millions de personnes asthmatiques en France®!, et parmi
elles plus d’un million d’enfants (10% des enfants scolarisés). L’asthme est « la plus fréquente
des maladies chroniques et la premiére cause d’absentéisme scolaire »**>. Ce grand nombre

contraste fortement avec celui intimiste de la mucoviscidose. Il participe a banaliser la maladie.

Cette différence entre une maladie rare et une maladie fréquente nous intéresse car elle
présume de statuts variables pour les familles dans la société. Les unes bénéficient d’une
position l1égitime et stable de familles d’enfants gravement malades tandis que pour les autres
cette position dépend de la sévérit¢ de la maladie de leur enfant, qu’elles doivent faire
reconnaitre. Or la maniére dont 1’enfant est socialisé¢ en tant que malade est aussi en partie
dépendante de la représentation sociale de sa maladie a laquelle sa famille peut se montrer

indifférente ou adhérer, sinon rejeter.

2.2.3 Des entrées différentes dans la maladie

L’asthme ne se dépiste pas a la naissance au contraire de la mucoviscidose. Il est
diagnostiqué sur la base d’une symptomatologie établie, en général apres deux ou trois crises

d’asthme reconnues comme telles par une autorit¢ médicale, médecins généralistes ou

2 En 2013-2014, « L'asthme et l'allergie sont a l'origine de 63% des PAI demandés, suivis du diabéte et de
l'épilepsie. » Cf. L'accueil des éléves a besoins spécifiques : la mise en place d'un projet d'accueil individualisé |
Ministére de 1'Education Nationale de la Jeunesse et des Sports (mise a jour : 03/2021).

30 La mucoviscidose est une ALD exonérante inscrite sur la liste des ALD 30. L’asthme est une affection « hors
liste », dépendant de celle des ALD 31. Elle n’est exonérante qu’a certaines conditions tres précises de gravité, de
durée de traitement (supérieur a six mois), de complexité et de cotit du traitement, nécessitant des médicaments ou
des appareillages réguliers, et des hospitalisations ou des actes techniques ou biologiques répétés, ou des soins
paramédicaux récurrents). Cf. Prise en charge d'une affection de longue durée : définition de I'ALD | ameli.fr |
M¢édecin (mise a jour : 12/01/2022).

31 Cf. Asthme — Santé publique France (santepubliquefrance.fr) (mise & jour : 28/10/2021).

32 Cf. Comprendre 'asthme de 'enfant | ameli.fr | Assuré (mise & jour : 11/01/2022).
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urgentistes. La personne est alors invitée a consulter un spécialiste, un pneumologue ou un
pneumopédiatre, qui vérifie et atteste la pathologie constatée par ses confreres. L’asthme peut
survenir & n’importe quel age. L’enfant a quelques années ou méme une dizaine. Il peut aussi
étre tout bébé. Dans ce cas, la maladie est assimilée a un « asthme du nourrisson ». Elle est

confirmée lorsqu’elle perdure au-dela de ses trois ans™>.

Le plus souvent 1’asthme est identifi¢ suite aux crises brutales qu’il provoque. Mais il peut
se manifester a bas bruit dés les premiers mois de vie de I’enfant par des bronchiolites et des
bronchites, des rhumes et des toux répétés, ou parfois méme une fagcon de respirer un peu
particuliére. Ces affections respiratoires sont courantes. Tant qu’elles ne sont pas associées de
maniére explicite a des crises d’asthme, elles peuvent étre difficiles a interpréter comme les
manifestations de cette maladie chronique par les médecins, les personnes malades et leurs

proches.

La survenue de ’asthme est donc soudaine ou progressive et 1’entrée de 1’enfant dans la

maladie peut s’effectuer a des moments tres différents de sa vie.

2.2.4 Des expériences familiales variées

La mucoviscidose et I’asthme sont deux maladies qui se transmettent au sein des familles de
génération en génération et de maniere aléatoire. La mucoviscidose se glisse en silence dans le
patrimoine génétique des individus jusqu’au jour ou un enfant nait malade. Mais eu égard a la
Iétalité de la maladie, rares sont les situations ou des expériences de vie avec la mucoviscidose
peuvent étre capitalis€ées et mutualisées au niveau familial. Depuis la découverte du gene
responsable de la maladie, il est aussi possible pour les membres de la famille proche (grands-
parents, et fratrie des parents) et élargie (oncles et tantes plus cousins et cousines des parents)
de bénéficier d’un conseil et d’un dépistage génétique leur permettant de savoir s’ils sont
porteurs sains ou non. Cette possibilité limite la circulation de 1a maladie a 1’échelle horizontale
et verticale. Différents moyens (comme I’interruption médicale de grossesse ou la fécondation
in vitro) existent et sont accessibles aujourd’hui. Ils permettent d’avoir le choix de ne pas mettre
au monde un enfant malade. Ainsi étre amen¢ a cohabiter avec cette maladie est la plupart du

temps de 1’ordre de 1’inédit dans 1’histoire de la famille.

Cela peut aussi €tre le cas pour I’asthme. Méme si son caractere génétique et héréditaire est
beaucoup moins clairement identifié et circonscrit, il s’agit bien d’une maladie qui chemine

librement dans les familles. De ce fait, les parents d’enfants malades peuvent découvrir la vie a

33 Cf. Reconnaitre un asthme du nourrisson | ameli.fr | Assuré (mise 4 jour : 01/12/2020).
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la maison avec I’asthme comme ils peuvent y étre déja sensibilisés de par leur propre statut de
personne asthmatique ou allergique, celui de leurs fréres et sceurs, parents ou grands-parents.
IIs ont des références en matiere de gestion de I’environnement domestique en cas d’asthme.
Ils accumulent des expériences plus ou moins directes, associées a des époques et a des espaces,
et mobilisables afin d’appréhender et définir leurs manicres d’habiter avec la maladie de leur

enfant.

Comparer la mucoviscidose avec 1’asthme allergique a pour but de mettre en question les
spécificités les plus évidentes et les plus fortes de chaque maladie (telles I’atteinte vitale) pour
s’affranchir des explications intuitives des conduites parentales face aux risques respiratoires.
Les enfants atteints de mucoviscidose ou d’asthme ne bénéficient pas des mémes cadres de
socialisation : le controle médical et la prise en charge institutionnelle et sociale de ces maladies
divergent, ’entrée dans la maladie et son expérience domestique varient également pour
I’enfant et sa famille. Ces différences sont a prendre en compte pour analyser la variabilité du

cadre de socialisation de 1’enfant malade.

3. La prévention médicale des risques respiratoires

La mucoviscidose est une maladie chronique dont la 1étalité est pour 1’essentiel imputable a
des infections pulmonaires mettant en cause des germes pathogenes courants dans
I’environnement de vie domestique des personnes malades. Celles-ci encourent donc au
quotidien des risques respiratoires. Leur prévention constitue un enjeu de santé et de qualité de

vie** de premiére importance.

34 Telle qu’elle est envisagée en Santé : « Lorsque 1’on fait référence a la qualité de vie dans le domaine de la santé,
la définition communément citée est celle publiée par I’OMS en 1993 : "La qualité de vie est définie comme la
perception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans
lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inqui¢tudes. C’est donc un concept tres
large qui peut étre influencé de maniére complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique et son
niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation au éléments essentiels de son environnement" (World
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Dans cette partie, nous nous intéressons a la prévention médicale des risques promue par les
soignants, accompagnés et soutenus dans leurs réflexions et dans leurs messages par une
communauté de professionnels de santé, de scientifiques et d’associations. Nous en présentons
tout d’abord 1’enjeu. Nous abordons 1’essentiel des recommandations de bonnes pratiques
auxquelles elle donne lieu et les pratiques domestiques concernées. Nous en résumons les
principales implications dans la vie quotidienne de I’enfant malade et de sa famille. Nous
faisons état des paradigmes qui traversent cette prévention médicale depuis sa mise en place
jusqu’a maintenant. Nous présentons les différents vecteurs et modalités de sa diffusion aupres

de I’enfant et de son entourage.

3.1 L’enjeu de la prévention : préserver quantité et qualité de vie

La prévention des risques respiratoires domestiques constitue un enjeu vital pour la personne
malade a plus ou moins long terme, en I’absence de perspective de guérison de la mucoviscidose
et d’une maitrise assurée de son développement et de son évolution fatale. De ce point de vue,
les trithérapies en cours de prescription aupres d’une large proportion de patients de plus de 12
ans sont actuellement porteuses d’un immense espoir. Elles vont probablement influer de
maniére significative sur cette perspective. Mais il semble pour 1’heure trop tot pour qu’elles

aient des conséquences notables en matiére de prévention.

La prévention des risques respiratoires a pour but de limiter I’infection et la colonisation des
poumons du malade par des germes recherchés régulierement et en faible quantité dans ses
sécrétions bronchiques. La découverte fortuite d’un germe dangereux entraine un traitement
spécifique qui vient s’ajouter aux soins préventifs quotidiens, jusqu’a si possible éradication de
I’agent pathogéne. Pouvant durer un a plusieurs mois (un trimestre, un semestre ou plus), ce
traitement consiste a prendre des antifongiques ou des antibiotiques sous forme de médicaments
par voie orale mais le plus souvent par inhalation : des séances d’aérosols de quinze a vingt
minutes (matin et soir) completent les soins routiniers. Les séances de kinésithérapie
respiratoire sont en général plus fréquentes. Si la contamination se prolonge, une cure
d’antibiotiques en intraveineuse est programmeée. Elle entraine un séjour de deux semaines a
I’hopital. Quand les cures se répetent, elles s’organisent a la maison grace a la pose d’un

cathéter.

Health Organization, 1993) ». Cf. Haute Autorité de Santé - Evaluation des technologies de santé a la HAS : place
de la qualité de vie (has-sante.ft).
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Comme le dépeint Genevieve Cresson dans son article consacré a I’hospitalisation a
domicile des enfants mucoviscidosiques dans les années 1990 a 2000 (Cresson, 2006), cette
majoration des soins dégrade de maniere conséquente la qualité de vie de ’enfant et de sa
famille, méme si elle est momentanée. En plus de I’alourdissement des contraintes pour le
malade, I’organisation de la maisonnée se trouve bousculée. Le rythme des consultations au
CRCM s’accélere, nécessitant parfois de longs déplacements en fonction de 1’¢loignement du
lieu de résidence familial avec le centre hospitalier. Les passages au domicile se multiplient,
comme ceux des professionnels libéraux (kinésithérapeutes, et le cas échéant infirmiéres) et
ceux des prestataires médicaux pour le matériel de nébulisation ou certains produits
pharmaceutiques. Les parents, et surtout la meére, geérent cette surcharge de soins et ce qu’elle
induit sur un plan logistique : ils prévoient les temps d’approvisionnement, de préparation, de
service, de nettoyage et de désinfection des accessoires utilisés quand ils ne sont pas jetables.
I1s mobilisent leur enfant, ’aidant a se tenir « disponible » aux soins (Cresson 2006 : 69). Ces
taches et ces préoccupations grignotent en partie le temps et 1’énergie qu’ils consacrent

habituellement aux autres enfants et membres de la famille, a eux-mémes.

Dans la mucoviscidose, la prévention médicale des risques respiratoires a un double enjeu.
Elle vise a préserver 1’état de santé et I’espérance de vie de I’enfant. Elle cherche aussi a
maintenir pour lui et son entourage une vie aussi normale que possible a la maison en dégageant
leur quotidien du spectre de I’hospitalisation ou de soins palliatifs aux implications domestiques

importantes en termes de qualité de vie.

3.2 Des recommandations médicales a I’hygiene domestique

Pour ce faire, les équipes médicales prenant en charge I’enfant quasiment des sa naissance
transmettent a ses parents des recommandations pour lui éviter d’étre exposé a des risques
respiratoires. En tant que soignants, ils leur suggerent des bonnes pratiques qui relévent de
I’hygiene entendue comme 1’« ensemble des mesures, des procédés et des techniques mis en

ceuvre pour préserver et pour améliorer la santé »>>.

Pour soustraire I’enfant a d’éventuelles contaminations pulmonaires, ils leur proposent
d’agir d’une part sur son corps malade et d’autre part sur son environnement de vie. Un

ensemble de mesures se centre donc sur 1’hygiéne corporelle. Le corps s’érige comme une

35 Cf. HYGIENE : Définition de HYGIENE (cnrtl.fr).
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barricre face aux agents pathogenes qui le menacent. Un autre type de mesures se focalise sur

I’hygiéne de la maison ou I’hygiéne domestique. L’environnement revét un role protecteur.

L’hygiéne corporelle

Dans la mucoviscidose, les gestes ordinaires d’hygiéne corporelle deviennent des gestes de
prévention des risques en complément de quelques autres plus caractéristiques des maladies
chroniques a incidence respiratoire. Pour I’enfant, ces gestes renvoient a des comportements

d’évitement des contacts avec les agents pathogenes ou de protection lors de ces contacts.

Il peut se prémunir contre les germes respiratoires en s’équipant des accessoires
vestimentaires recommandés. Selon les conditions climatiques ou les activités qu’il pratique
(jardinage, équitation, etc.), il se couvre les mains avec des gants, les oreilles et la gorge avec
un bonnet et une écharpe et le visage (le nez et la bouche) au besoin avec un masque chirurgical.
Il le porte dans les lieux jugés a risques de manicre constante (1’hopital, la salle d’attente d’un
cabinet médical et dans un autre registre les serres horticoles par exemple) ou bien temporaire,
par temps de forte circulation virale (dans les centres commerciaux, les salles de spectacles,
etc.). Ne pas fréquenter ces lieux peut étre I’alternative privilégiée au port du masque. Les
proches de I’enfant le mettent a la maison quand eux-mémes sont malades et contagicux. Ils

peuvent également choisir de limiter les contacts tactiles avec 1’enfant, les embrassades.

Les gestes ordinaires d’hygiéne passent par le lavage préventif des zones corporelles les plus
sujettes a étre souillées par des germes. Les soignants attirent I’attention de ’enfant et de ses
parents sur le lavage de son nez, tous les jours et autant de fois que nécessaire, ainsi que sur
celui des mains, de préférence a I’aide d’un savon liquide conditionné en flacon jetable avec
poussoir. L’eau utilisée ne doit pas avoir stagné dans les canalisations des éviers, des lavabos,

des lave-mains, etc.

Ces gestes comprennent des habitudes d’hygiene plus intimes, comme baisser 1’abattant des
toilettes avant d’en tirer la chasse d’eau. L’enfant apprend a découvrir son lit au réveil pour
limiter le développement de germes dans son matelas. Il évite les produits corporels irritants,
étant donné leur parfum ou leur diffusion sous forme d’aérosols (tels que les déodorants, les

laques en spray).

Les soignants valorisent un travail de renforcement du corps et de son systeme immunitaire.
IIs préconisent que 1’enfant malade s’hydrate et se nourrisse selon les besoins énergétiques de
son corps malade. Ils I’encouragent a surveiller son hygiéne alimentaire, a enrichir ses repas en
sels et en graisses mais aussi en vitamines et en oligo-éléments. Ils I’incitent a faire du sport, a

se livrer a des activités physiques développant la souplesse de sa cage pulmonaire et ses
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capacités respiratoires. Les séances de kinésithérapie respiratoire visent cet objectif en plus

d’assurer le drainage bronchique.

Ces principales mesures d’hygiéne corporelle complétent le traitement de la maladie par les
médicaments et autres substances disponibles et utilisées pour lutter contre ses manifestations
pathologiques. Les soignants amenent les parents de 1’enfant a s’engager au long cours dans
leur administration et dans les protocoles de suivi de son état de santé. Ces derniers consistent
en prélévements et analyses (de sécrétions, de sang, de selles) et en examens (radios, scanners,

échographies) réguliers, ainsi qu’a faire vacciner I’enfant contre quelques virus saisonniers.

L’hygiéne domestique

Les soignants proposent aux parents d’agir sur le cadre de vie physique de I’enfant en leur
prodiguant des conseils sur I’habitat. Le but est que I’enfant respire un air le plus sain possible
ou le moins pollué par un large spectre d’agents inflammatoires et infectieux a 1’intérieur

comme a I’extérieur du logement.

Les professionnels incitent les parents a porter attention a 1’environnement : ils
recommandent plutdt la campagne, la mer ou la montagne et I’évitement de la pollution urbaine.
Les parents considérent alors les éléments climatiques (température, hygrométrie, exposition
au vent), topographiques ou paysagers de leur lieu de vie, ainsi que les activités humaines
(agricoles, industrielles) avoisinantes. Ils prennent en compte ces caractéristiques, leurs impacts
sur la composition de ’air et leurs effets potentiels d’amélioration ou de détérioration de la

santé de I’enfant, d’aprés les recommandations médicales ou leur propre évaluation.

Les professionnels suggerent aussi aux parents de s’intéresser a 1’offre de soins, a
I’accessibilité et a la qualité de la prise en charge par les soignants libéraux, surtout par les
kinésithérapeutes dont les interventions sont quotidiennes ou presque. Ils invitent les parents a
privilégier dans les criteres de choix de leur lieu d’habitation la proximité et la disponibilité de

professionnels compétents, parfois indiqués par le CRCM.

La localisation du logement fait 1’objet d’une réflexion de la part de parents qui questionnent
aussi sa typologie, le fait d’habiter une maison ou un appartement afin de mieux maitriser la
qualité de I’air intérieur. Les équipes médicales signalent aux parents que cette qualité de I’air
intérieur se dégrade en présence de poussieres, de moisissures et d’eaux stagnantes (dans les
égouttoirs a vaisselle, les vases de fleurs, les coupelles de plantes, les aquariums, etc.) qui
concentrent des organismes pathogenes. Ils les informent que des substances et autres particules
en suspension dans I’air, invisibles et pour certaines mémes inodores, ont un pouvoir
inflammatoire et infectieux. Elles proviennent d’a peu preés tout ce dont est constitué¢ le

logement, de tout ce que I’on y trouve et de tout ce que I’on y fait habituellement. Elles émanent
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par exemple des matériaux de construction, de revétement et d’ameublement (des colles et des
solvants qu’ils contiennent) sous forme de composés organiques volatils (COV). Elles se
dégagent des produits de ménage et de désodorisation, ou encore des combustions de bougies,

d’encens, de bois (le feu dans la cheminée).

En désignant les multiples sources et réservoirs des agents pathogeénes dans le logement, les
soignants en expliquent les conditions de présence et de prolifération (de chaleur, d’humidité,
d’aération). Pour limiter la cohabitation avec ces hotes indésirables, ils proposent aux parents
de mettre en ceuvre des mesures qui ont trait a la fois a I’aménagement intérieur du logement,
son ameublement, sa décoration et & son entretien pour une grande part. Ce dernier recouvre les
taches ménagéres ordinaires et courantes, quotidiennes ou hebdomadaires, d’assainissement de
I’air et de I’espace par 1’aération, le dépoussiérage, le nettoyage voire la désinfection plus
spécifique de certaines surfaces, des appareils sanitaires, etc. Ces tiches comprennent le lavage
et le séchage du linge, en particulier le linge de lit, de toilette, les torchons et les serviettes, les
lingettes servant a la vaisselle, au ménage. L’entretien désigne aussi la surveillance, plus
occasionnelle mais réguliere, de la salubrité générale du logement, de ses systemes de
ventilation, de chauffage, de climatisation, de déshumidification, etc. et de leur éventuelle

remise en état.

Cet ensemble de préconisations concerne les pratiques d’entretien et d’aménagement du
logement. I dessine les contours de ce qu’est la conception médicale de I’hygiéne domestique
relative a la mucoviscidose. Nombreuses et variées, les recommandations ont pour objectif de
maintenir le logement dans un état de propreté et de salubrité compatible avec la maladie

chronique a incidence respiratoire de 1’enfant.

Elles visent a des gestes et des techniques d’entretien dont elles précisent les instruments,
les produits, les fréquences, les moments, etc. a savoir les conditions optimales d’exécution en
termes d’évitement des risques pour I’enfant. A titre d’exemple, des consignes d’aération sont
données aux parents avec des indications de fréquence (tous les jours), de moment (le matin et
le soir, avant ou apres telle heure en fonction du contexte d’habitation), de durée (plus ou moins
longtemps selon la température extérieure) et de technique d’ouverture des fenétres (complete,
partielle, en créant un courant d’air). Les parents regoivent un protocole de désinfection
hebdomadaire des siphons des appareils sanitaires a I’eau de Javel ou au vinaigre blanc, de
préférence en I’absence de I’enfant ou quand il n’est pas susceptible de fréquenter la cuisine, la
salle-de-bains et les toilettes. Les bouches d’aspiration et de soufflage de la ventilation

mécanique controlée (VMC) sont a nettoyer a 1’eau et au savon environ tous les trimestres.

Les équipes médicales prodiguent des conseils aussi bien pour limiter les sources et

réservoirs d’agents pathogenes dans la maison que pour y faciliter le ménage. En vue de réduire
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les émissions de COV, elles guident les familles dans leurs choix de revétements de sols, murs
et plafonds (parquets et peintures). Elles leur proposent des astuces pour lutter contre
I’accumulation des poussiéres sur les livres et les bibelots ou encore contre la prolifération des
germes dans les pots de plantes et les litieres d’animaux. Elles les orientent vers des boites de
rangement avec couvercles, des meubles fermés (avec portes et tiroirs) plutét qu’ouverts
(étageres, casiers ou bibliothéques). Elles conseillent des accessoires d’ameublement et de
décoration nettoyables avec un chiffon ou bien lavables en machine, comme des fauteuils et

des canapés en matiére synthétique, des rideaux et des tapis en coton, etc.

Dresser un inventaire exhaustif des recommandations médicales de bonnes pratiques est un
défi. Elles évoluent en fonction des connaissances scientifiques, des preuves et des démentis
que celles-ci apportent quant aux sources et aux réservoirs de germes a prendre en compte dans
I’espace domestique ou quant a I’intérét et a I’efficacité des bonnes pratiques préconisées. Leur
liste fluctue aussi selon la fagon dont les soignants apprécient le bénéfice des recommandations
sur la santé respiratoire de 1’enfant au regard des contraintes qu’elles peuvent faire peser sur sa

vie et sur celle de sa famille.

Les recommandations visent a prévenir les risques d’infections pulmonaires chroniques, les
soins qui leur sont inhérents et leurs conséquences sur 1’organisation de la maisonnée, sur la
qualité de vie de I’enfant et de son entourage. Or en impliquant de reconsidérer des gestes
ordinaires et tacites d’hygiéne corporelle et domestique, les recommandations peuvent avoir
des effets proches de ceux des infections pulmonaires sur I’organisation de la vie domestique
et sociale de la maisonnée. Ces effets se font ressentir en permanence. La prise en compte des
recommandations de bonnes pratiques induit une responsabilité parentale en lieu et place de ce

qui est autrement imputable aux aléas de la maladie.

Tenir compte ou non des recommandations d’hygiene domestique met les parents face a des
choix. Ils évaluent leur habitat au prisme de cette nouvelle donne sanitaire, leurs manieres
d’aménager et d’entretenir leur logement, d’habiter et de vivre. Les recommandations les
engagent dans un travail de socialisation a la maladie afin de comprendre et éventuellement
apprendre tous ces gestes d’hygiene et changer les leurs. Les parents les transmettent a leur
enfant malade également appelé a savoir se protéger, a devenir autonome face a sa maladie et
ses risques (Baszanger, 2010). A la charge des soins se substitue celle de leur prévention pour

I’enfant, ses parents et ses soignants.
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3.3 Les évolutions de la prévention

Les recommandations sont variables, pas uniquement en fonction de I’évolution des
connaissances mais aussi en fonction des principes de prévention retenus par les équipes
médicales a un moment donné. Concernant la mucoviscidose, Chloé¢ Langeard et Guy Minguet
(2018) ont montré que diffuser des recommandations de bonnes pratiques pour prévenir les
risques respiratoires tend a mettre en opposition les notions de « quantité de vie » et de « qualité
de vie ». Se préoccuper de 1’hygiéne permet d’espérer pour 1’enfant malade un gain en quantité
de vie. Mais ce gain se voit contrebalancé par une perte constatée en qualité de vie pour lui et
pour sa famille, tant les recommandations d’hygi¢ne sont susceptibles de porter atteinte a la
normalité de la vie domestique et a la socialisation des personnes qui y prennent part. C’est en
recherchant un équilibre entre quantité et qualité¢ de vie, entre hygiénisme et socialisation, que

les soignants ajustent les recommandations de bonnes pratiques qu’ils promeuvent.

Les deux sociologues identifient trois « séquences de I’hygiene » (Langeard et Minguet,
2018 : 74) dans 1’évolution des bonnes pratiques. Avant les années 2000 et la mise en place du
dépistage néonatal, ils discernent une « séquence insertion et socialisation ». Dans un contexte
général d’émergence de la lutte contre les infections dues aux germes par la promotion de
I’hygiéne en milieu hospitalier, les soignants priorisent pour leurs patients atteints d’une grave
maladie (encore considérée comme pédiatrique) le fait de vivre le plus normalement possible,
de préserver les relations familiales et sociales de I’enfant malade. Au début des années 2000,
émerge une « séquence securisation et hygiénisme ». Le dépistage néonatal de la
mucoviscidose et la structuration de centres de soins spécialisés ont pour conséquence de mettre
sur le devant de la scéne les questions d’hygieéne a 1’hopital et par extension a la maison. A
I’époque, les CRCM regroupent des patients de tous les ages (du nouveau-né au jeune adulte)
et aux statuts bactériologiques différents. Ils favorisent ainsi les infections croisées, la
contamination des malades entre eux au moment méme ou ils proposent une prise en charge
précoce censée améliorer leur espérance de vie. Ce constat incite les soignants a étre plus
insistants aupres des familles sur les recommandations d’hygiéne au détriment des valeurs de
qualité de vie. Mais ils observent rapidement que certaines familles en viennent a développer
des comportements hygiénistes préjudiciables pour 1’enfant et pour elles-mémes, consistant a
mettre « sous cloche » le malade, ainsi que la vie domestique et sociale de la famille. A partir
de 2005, s’ouvre une « séquence régime hybride flexible » qui constitue le contexte de la
recherche menée. La promotion de recommandations de bonnes pratiques fait consensus au sein
de la communauté soignante. Cependant, chacune a leur fagon, les équipes médicales veillent

a ce que celles-ci ne grevent pas au quotidien la qualité de vie des familles dont elles assurent
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le suivi. De ces arbitrages découle une variabilit¢ des recommandations dans leurs

caractéristiques et leurs modalités de diffusion en fonction des CRCM.

3.4 La sensibilisation des familles aux risques respiratoires

Tous les parents d’enfants atteints de maladie chronique a incidence respiratoire regoivent
des recommandations de bonnes pratiques, de manicre systématique dans la mucoviscidose et
en fonction de divers facteurs dans I’asthme. Ces recommandations varient dans leur nature et

dans leur nombre, de méme que les modalités de leur diffusion.

Dans le cadre de notre recherche, les pratiques de prévention des acteurs médicaux sont
contrastées. Elles correspondent néanmoins aux déclinaisons d’un méme mod¢le libéral de
prévention défini comme suit a partir de I’exemple du sida :

« Ce modele libéral emprunte la voie d’un changement de comportement individuel en
développant des actions d’information et d’éducation, et des dispositifs de dépistage volontaire.
Reposant sur le principe du consentement des individus, il fait appel a leurs capacités a se
déterminer de fagon rationnelle dans un contexte d’incertitudes dés lors qu’ils ont les ressources
adéquates pour le faire. Il ne peut étre effectif que si les acteurs ont intériorisé ces régles de
conduites et les principes de responsabilité qui les sous-tendent. » (Calvez, 2004 : 102-103)

Ce modele s’appuie sur une démarche volontariste, aussi bien de la part du médecin et que
de celle du malade. Le soignant s’engage a faire en sorte que le patient dispose des ¢léments
pour décider de I’ajustement de son comportement a la maladie. Ce dernier accepte de
s’informer et consent aux adaptations que nécessite sa pathologie le cas échéant. Ce modele de
prévention releve d’un contrat entre des personnes autonomes et responsables. Il s’enracine

dans une approche pédagogique plutdt qu’autoritaire et contraignante.

3.4.1 La sensibilisation au centre de soins

Dans la mucoviscidose et 1’asthme allergique, les intentions de la prévention médicale des
risques respiratoires sont convergentes. L’objectif est d’alléger autant que possible la charge
thérapeutique quotidienne pour la personne malade en plus de réduire les aléas de la maladie et
leurs impacts sur 1’organisation de la maisonnée. Les soignants bénéficient de moyens
relativement similaires pour assurer cette prévention. Cette derniere s’est structurée dans des
contextes concomitants de prise en compte des incidences de 1’environnement domestique sur

I’expression de la maladie d’une part et de développement de 1’éducation thérapeutique du
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patient d’autre part. C’est ce socle commun qui nous a conduit a comparer la mucoviscidose et
I’asthme allergique en termes de prévention des risques respiratoires par les professionnels de

santé.

Le cas de la mucoviscidose

Depuis 2002, le bébé, I’enfant, 1’adolescent ou I’adulte souffrant de mucoviscidose bénéficie
d’une prise en charge médicale dont la structuration a servi d’exemple pour 1’ensemble des
filieres de Santé Maladies Rares (FSMR). Il est accueilli au sein d’un centre de soins par une
équipe médicale pluridisciplinaire et spécialisée. Elle se compose de médecins (pneumologues,
gastroentérologues), de puéricultrices, de kinésithérapeutes, de diététicien, d’assistant social,
de psychologue et de secrétaire. Cette équipe est réduite ou enrichie d’intervenants divers,
comme un médecin ORL, un éducateur sportif, un art-thérapeute, un conseiller médical en
environnement intérieur, etc. en fonction des moyens financiers dont dispose le CRCM ainsi
que de son expérience dans le traitement de la maladie. En France, on dénombre 47 CRCM?>®
qui sont mixtes (ils soignent les enfants et les adultes), pédiatriques ou adultes. Le plus souvent,
ils sont répartis dans les hopitaux des grandes villes. Quatre sont repérés comme « centres

"historiques" : Rouen, Angers, Roscoff, Rennes » (Langeard et Minguet, 2018 : 75).

Accompagné d’un proche s’il est enfant ou s’il le souhaite, le patient y est suivi selon un
protocole commun a tous les centres de soins. Il est regu tous les trimestres en consultation
durant environ une demi-journée. Les soignants se succédent aupres de lui afin de surveiller
son ¢tat de santé. Ils ’auscultent et testent son souffle grace aux explorations fonctionnelles
respiratoires. Ils contrélent ’encombrement de ses bronches a I’occasion d’une séance de
kinésithérapie avec prélévement de sécrétions. Si nécessaire, ils ajustent son traitement et lui
proposent des conseils de diététique. Ils s’enquierent de sa vie avec la maladie a la maison, a
I’école, au travail, etc. Ils prennent note de ses éventuelles questions et difficultés comme de
celles de ses accompagnants. Ils expliquent et ils forment en continu a propos des différents
aspects du fonctionnement physiologique et pathologique de la mucoviscidose. Ils passent le
relais aux professionnels compétents, a 1’assistant social et au psychologue pour répondre aux

demandes ou besoins plus spécifiques.

Ces consultations trimestrielles sont complétées par un bilan annuel tout aussi protocolaire,
avec son lot d’examens tels que les radiographies ou scanners pulmonaires, les échographies
abdominales, les prises de sang, etc. Leur nombre est majoré les premiers mois ou la premicre

année faisant suite au dépistage en vue d’accompagner 1’enfant et ses parents dans la mise en

36 Cf. Registre frangais de la mucoviscidose — Bilan des données 2019 : p.46.
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place du traitement médical et des mesures de prévention des risques respiratoires. Il peut
également I’€tre en fonction de 1I’état de santé propre a chaque enfant ou lors de I’introduction

de nouveaux médicaments impliquant davantage de surveillance.

Dans la mucoviscidose, les progrés dans les traitements, le dépistage néonatal, la
structuration du parcours de soins et la chronicisation de la maladie qui en a résulté (David et
alii, 2007) ont fait émerger la nécessité¢ de 1’éducation thérapeutique du patient (ETP). Sa
finalité est d’aider la personne malade et éventuellement ses proches a mieux vivre avec la
maladie. Le but est de les responsabiliser par rapport a la prise en charge de la maladie et de les
rendre autonome dans sa gestion quotidienne. Cet objectif est atteint moyennant la mise en
ceuvre d’actions spécifiques d’information sur la maladie et de formation a des comportements

et des conduites adéquats, en plus d’un accompagnement social et psychologique.

L’équipe pluridisciplinaire de chaque CRCM se charge de définir et d’assurer cette
éducation thérapeutique du patient a partir de guides élaborés par la communauté soignante et
soignée (David et alii, 2007). Le patient est socialisé a sa maladie directement par ses soignants
(médecin, puéricultrice, kinésithérapeute) et les autres professionnels de santé du centre comme
le diététicien, I’assistant social, le psychologue. Initiés ou formés a 1’éducation thérapeutique,
chacun s’appuie sur ses compétences spécifiques pour apprendre au malade a comprendre et
maitriser sa respiration, son alimentation, etc. lors de temps aménagés durant les consultations
ou spécialement programmés a d’autres moments. Dans ce cas, ces séances d’éducation (aux
gestes et aux techniques de kinésithérapie respiratoire par exemple) sont collectives tandis que
les autres sont individuelles. Toutes sont convenues avec le patient selon ses besoins et ses
envies ou sur proposition de 1’équipe médicale. Elles peuvent étre renouvelées tout au long du
parcours de soins. Les méthodes et les supports pédagogiques (questionnaires, maquettes, jeux,

etc.) sont adaptés aux questions abordées et peuvent 1’étre a la personne sensibilisée.

Sophie Ravilly*’ note que 1’hygiéne est « un sujet particuliérement sensible dans le cadre
des relations soignants-soignés » (Ravilly, 2005 : 513) et ce malgré I’existence d’un livret de
Recommandations pour la prévention de [’acquisition et de la transmission des germes
respiratoires dans la mucoviscidose, rédigé « en concertation entre professionnels et usagers »
(Ibidem, 513) et publié par I’association Vaincre la Mucoviscidose en 2004*%. En pleine
« séquence sécurisation et hygiénisme » (Langeard et Minguet, 2018), elle souligne que les
soignants éprouvent des difficultés a obtenir la « compliance » (Ravilly, 2005 : 514), le respect
attendu des préconisations par leurs patients. Elle milite pour la prise en compte de 1’hygi¢ne

domestique en tant que thématique d’éducation thérapeutique comme les autres. Une quinzaine

37 Médecin et directrice médicale de Vaincre la Mucoviscidose dans les années 2010.
3 Le livret est toujours accessible sur le site Internet de [’association: cf. AFLM_16P_famille
(vaincrelamuco.org).
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d’années plus tard®, il s’agit d’un enjeu central de I’éducation thérapeutique du patient et en
premier lieu de ses parents. Cette éducation a I’hygiéne se décline différemment selon les
CRCM. Elle se traduit en général par la mise en place de dispositifs particuliers, systématiques
et individuels dans les mois qui suivent I’annonce de la maladie du bébé¢, et éventuellement
collectifs plus tard. Ces temps d’information et de formation institués et donc officiels viennent
en complément des conseils diffusés au gré des consultations par les médecins et puéricultrices

en réponse aux questions des familles.

Le principal vecteur des recommandations médicales de bonnes pratiques est le CRCM qui
assure le suivi de I’enfant et de sa famille et qui procéde selon ses ressources en compétences
et en moyens (personnel, temps et argent). C’est dans le cadre d’un accompagnement médical,
social et psychologique complet et au rythme soutenu que les recommandations de bonnes
pratiques sont présentées a l’enfant, et surtout dans un premier temps a ses parents. Les
modalités de leur diffusion dépendent des choix effectués par 1’équipe médicale. Dans un
contexte de relative proximité entre les parents et les soignants référents de I’enfant (un binéme
médecin-puéricultrice), une part des recommandations s’immisce plus ou moins spontanément
dans les discussions qui ponctuent ces consultations régulieres et de plusieurs heures au CRCM.
Médecin, puéricultrice et parfois kinésithérapeute peuvent donc prodiguer sur un mode
informel divers conseils quant aux grands points de vigilance a avoir dans la maison, tels
’aération, I’humidité ou encore les eaux stagnantes. Cette sensibilisation aux bonnes pratiques
peut également s’inscrire de maniére officielle dans le programme d’éducation thérapeutique
du patient au méme titre que la diététique ou le sport, etc. Davantage animé par la puéricultrice-
référente, un temps dédié lui est consacré a 1’occasion d’une ou plusieurs consultations. La
puéricultrice peut profiter d’'un déplacement au domicile des parents pour un autre motif
(comme la mise en place de soins spécifiques) afin d’aborder quelques conseils pratiques.
L’équipe soignante peut choisir de déléguer cette sensibilisation a un professionnel de santé
partenaire du centre, par exemple a un infirmier conseiller en environnement intérieur qui

intervient directement aupres des parents a leur domicile.

En parallé¢le, les parents peuvent se montrer attentifs aux discours du milieu associatif, lui-
méme pourvoyeur de conseils ayant trait a I’hygieéne. Les principales associations nationales
que sont Vaincre la Mucoviscidose et 1’association Grégory Lemarchal sont présentées aux
parents par 1’équipe soignante le plus souvent a I’annonce du diagnostic en tant que sources

fiables de renseignements sur la maladie et d’accompagnement dans son vécu quotidien. Elles

39 Alors que Darticle 84 de la 10i n°2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de 1’hopital et relative aux patients,
a la santé et aux territoires a entre-temps officiellement inscrit I’éducation thérapeutique « dans le parcours de
soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements
prescrits et en améliorant sa qualité de vie. Elle n'est pas opposable au malade et ne peut conditionner le taux de
remboursement de ses actes et des médicaments afférents a sa maladie ».
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articulent et diffusent les expertises scientifiques et médicales comme celle des patients et de

leurs proches a propos de nombreuses thématiques.

L’association historique de lutte contre la maladie et reconnue d’utilité publique est Vaincre
la Mucoviscidose. Elle a été créée en 1965 sous le nom d’Association frangaise de lutte contre
la mucoviscidose par un collectif de parents de jeunes malades et de médecins impliqués dans
leurs soins. Par la collecte de dons qu’elle coordonne, elle contribue a financer, en partie et
parmi d’autres actions, la prise en charge médicale des patients (certains postes de
paramédicaux au sein des CRCM par exemple), la recherche et sa vulgarisation auprés d’un
large public d’adhérents ou non. Au sujet de la prévention des risques respiratoires, elle a
notamment édit¢ un livret de recommandations dans les années 2000. Elle actualise les
informations qu’elle délivre via des publications (dans le magazine Vaincre, la Lettre aux
adultes) et ses manifestations annuelles, les Entretiens de la Mucoviscidose en alternance avec
les Journées Francophones de la Mucoviscidose. Des conférences plénieres et des ateliers
centrés sur les questions d’hygiéne domestique s’invitent a leur programme de maniére
récurrente®”. Pour les parents qui y participent, ces assemblées d’une communauté de patients,
de proches, de sympathisants, de soignants, de scientifiques, etc. autour de la mucoviscidose
sont éventuellement 1’occasion de prendre connaissance de conseils autres que ceux regus de
leur équipe médicale habituelle. La déclinaison régionale de ces assemblées remplit un role
similaire*! d’informations, de discussions et d’échanges entre pairs, professionnels ou
spécialistes. Dans les années 2010, Vaincre la Mucoviscidose finance de fagon notable la
plateforme européenne ecorn-cf, un forum sur lequel des experts apportent des réponses

notamment aux questions d’hygiéne posées par les malades et leurs proches et leur rappellent

les recommandations de bonnes pratiques.

Fondée plus récemment en 2007 apres le déces du chanteur Grégory Lemarchal des suites
de sa mucoviscidose, I’association portant son nom est moins directement engagée sur le théme
de la prévention des risques respiratoires. Mais elle contribue aussi par ses actions, comme la
construction d’une maison de patients**, I’organisation de concerts, etc. 2 mettre en réseau les
patients et leurs proches. Ces relations entre pairs qui existent par ailleurs sur la toile (via des

blogs, des groupes Facebook, etc.) constituent une source de conseils supplémentaires.

Ainsi les recommandations relatives a I’environnement domestique varient sensiblement en
fonction du CRCM qui les adresse et I’époque a laquelle elles sont formulées. Elles ne forment

pas un corpus complétement homogene dans I’espace et dans le temps. Les parents en prennent

40 Comme en 2018 et en 2019.

41 Cf. par exemple ’assemblée de la délégation territoriale des Cotes d’Armor et du Finistére de ’association
Vaincre la Mucoviscidose en Mai 2019, a laquelle nous avons pris part.

42 Destinée a accueillir des jeunes atteints de mucoviscidose pour les accompagner dans la construction de leur vie
d’adulte.
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connaissance de maniére diverse selon le centre de soins de leur enfant, selon leur
investissement dans la vie associative autour de la mucoviscidose, dans les réseaux de pairs et
selon leur intérét pour la prévention des risques. D’une famille a 1’autre, les recommandations

sont donc susceptibles d’étre nuancées.

Le cas de I’asthme

Dans le cas de I’asthme, les pneumologues et les allergologues ont cherché a expliquer
I’augmentation continue de sa prévalence chez I’enfant depuis quelques décennies. Dés le début
des années 1990, des études internationales comme ISAAC (International Study for Asthma
and Allergies in Childhood) ont permis d’établir des liens entre I’exposition environnementale
de I’enfant et le développement de sa pathologie. Ce résultat a contribué a faire consensus au
sein des communautés scientifique et soignante quant a la nécessité de diffuser des
recommandations de bonnes pratiques relatives a I’environnement intérieur. Cependant celles-
ci ne sont pas consignées dans ce qui serait un guide officiel a 1’'usage des praticiens et
professionnels de santé. Ainsi chacun choisit les recommandations qu’il met en avant aupres de
ses patients. Certains privilégient des conseils trés généraux (aérer, ne pas fumer, faire attention
au tabagisme passif, etc.). A I’inverse, d’autres se concentrent sur des préconisations ciblées,
précises et vraiment spécifiques a 1’asthme allergique comme équiper le lit de housses
antiacariens ou pulvériser un acaricide dans la chambre a intervalle régulier. Selon les médecins
qu’elles consultent, les personnes asthmatiques sont par conséquent diversement sensibilisées

a des recommandations de bonnes pratiques elles-mémes variables.

Le pneumologue ou le pneumopédiatre se charge de dispenser les conseils qui lui paraissent
importants a I’occasion de la premiere consultation et si nécessaire au fil des suivantes. Il en
discute avec le patient ou le proche I’accompagnant, en s’appuyant ou non sur les brochures
des laboratoires pharmaceutiques (ALK, Stallergenes Greer, etc.) ou sur des documents qu’il
¢labore lui-méme et qu’il distribue. Il peut faire référence aux associations dédiées a I’asthme,
pour ’essentiel Asthme et Allergies* existant depuis 1991, comme sources d’informations sur
la maladie et sa prise en charge quotidienne. S’il en a la possibilité, il propose a I’enfant et a ses
parents des sessions d’éducation thérapeutique a I’Ecole de I’Asthme la plus proche. Agréée

par I’Agence Régionale de Santé (ARS), cette structure est le plus souvent intégrée dans un

43 Les associations Asthme et Allergies, la Fondation du Souffle (1916) et la Fédération frangaise des associations
et amicales de malades insuffisants ou handicapés respiratoires : la FFAIR (1998) sont répertoriées sur le site
ameli.fr de I’ Assurance Maladie, comme pouvant « guider dans la prise en charge, le suivi et la vie au quotidien »
de ’enfant asthmatique. Cf. Suivi médical et vie quotidienne de l'enfant asthmatique | ameli.fr | Assuré (mise a
jour : 12/01/2022).
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service hospitalier (public ou privé) ou dans un réseau de santé a une échelle métropolitaine**.
D’apres 1’Enquéte 2020, Etat des lieux des écoles de I’asthme en France de 1’association
Asthme et Allergies®, les écoles de 1’Asthme sont inégalement réparties sur le territoire : elles
sont plutot concentrées dans les régions PACA, Nouvelle Aquitaine, Hauts de France et Grand
Est. Elles disposent de moyens humains, techniques et financiers variables. Elles peuvent
s’adresser davantage aux enfants qu’aux adultes et vice-versa. Leur fonctionnement effectif et
les programmes d’éducation proposés dépendent en trés grande partie de la synergie locale entre

les professionnels et les politiques de santé.

Comme son nom I’indique, la mission de I’Ecole de 1’asthme est pédagogique. Elle vise a
aider le malade a « bien connaitre ses symptomes pour prévoir et éviter I ’apparition d 'une crise,
savoir surveiller son souffle, aménager son environnement, savoir utiliser correctement ses

médicaments »*°.

L’éducation thérapeutique du patient n’est pas systématisée : la personne malade qui en
bénéficie est recrutée et adressée a I’Ecole de 1’ Asthme par son soignant essentiellement sur la
base de critéres comme la persistance ou la sévérité de 1’affection (Lesourd et alii, 2014). 11
s’agit de remédier aux difficultés repérées dans la gestion et la maitrise de la maladie pour des
raisons de compréhension, de prise en main du traitement ou encore d’acceptation
psychologique. Les séances d’éducation thérapeutique demandent au patient de prendre un
temps particulier en plus des consultations pour aller a la rencontre d’autres professionnels de
santé spécialistes dans un lieu distinct du cabinet de son praticien. Le plus souvent avec d’autres
malades, il peut y échanger avec une équipe pluridisciplinaire composée de pneumologues,
d’infirmiéres et de kinésithérapeutes qui pour la plupart ne sont donc pas ses soignants
habituels. Il peut aussi y rencontré des psychologues, des CMEI et parfois des patients-experts
tous formés a I’ETP. Les séances s’organisent sur une demi-journée durant laquelle, par
exemple?’, les enfants et les parents travaillent en groupes séparés avant de se rejoindre pour
un temps de mise en commun. Une session comprend au moins deux s€ances a une quinzaine
de jours d’intervalle. La question de I’hygiéne domestique est abordée sous formes de
discussion avec les parents et grace a une grande maquette de maison habitée et meublée que
les enfants peuvent manipuler. IlIs sont amenés a relever ce qui peut leur poser probléme par
rapport a leur asthme dans ’aménagement du logement et dans les habitudes de vie,

matérialisées par un cendrier, des plantes, la litiere du lapin, etc. Des solutions ou des

4 Cf. Ministére de la Santé et des Solidarités, Direction Générale de la Santé, Evaluation des écoles de I’asthme
en France, Rapport Juin 2006 : p.11.

4 Cf. Prez-résultats-enquéte-ETP-2020-PDF.pdf (asthme-allergies.org).

46 Cf. Liste officielle des écoles de I’ Asthme en France — Asthme et Allergies et Urticaire (asthme-allergies.org)
(mise a jour : 21/12/2021).

47 La recherche a donné lieu a I’observation d’une session d’éducation thérapeutique organisée par I’Ecole de
1’ Asthme An Avel a Rennes en Juin 2019.
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alternatives sont évoquées et débattues. L’éducation thérapeutique a 1’hygiéne reste

relativement ponctuelle dans le parcours de soins du malade.

L’éducation thérapeutique du patient relative a I’hygiéne domestique est un passage obligé
et immédiat dans la mucoviscidose ciblant d’abord les parents sur un mode individuel. Dans
I’asthme, elle s’inscrit dans le cadre d’une démarche volontariste de la part du médecin, de la
personne malade et de ses proches a des moments variables du parcours de soins : elle peut étre
proposée suite au diagnostic mais aussi quand le besoin se ressent ou 1’opportunité se présente.
Elle se formalise sur un mode collectif, associant parents et enfant ainsi que d’autres familles

concernées par la maladie.

3.4.2 La visite de CMEI comme complément ou alternative

Dans le cas de la mucoviscidose comme celui de I’asthme, les conseils initiaux des soignants
peuvent étre complétés par un protocole d’éducation thérapeutique du patient. Ils peuvent aussi
I’étre par DI’entremise de la visite au domicile du patient d’un conseiller médical en

environnement intérieur.

L’activité de CMEI se développe en France depuis 1991. C’est a cette date qu’est créée la
premicére formation dédiée a I'Université de Strasbourg*®. Dans le courant des années 2000, les
¢tudes et bilans se multiplient au niveau national et international pour démontrer I’intérét de
I’intervention du CMEI en termes de prévention des risques respiratoires, notamment a partir
des pathologies d’origine allergique. D’apres les publications (F. de Blay et alii, 2003 ; Speyer-
Olette et alii, 2009), la transmission des recommandations de bonnes pratiques a 1’occasion de
la visite du domicile du malade favorise de sa part une meilleure observance des comportements
d’éviction préconisés et I’obtention des bénéfices escompteés sur sa santé¢. Dans I’hexagone, le
protocole ECENVIR ou 1I’évaluation clinique et 1’étude d’impact économique de 1'intervention
de Conseillers en environnement intérieur (CEI) au domicile des patients asthmatiques est en
cours depuis 2012 jusqu’en 2021, Son but est entre autres de soutenir I’instauration d’un

systeme de financement pérenne des visites de CMEI a I’échelon national.

La mucoviscidose fait partie des maladies respiratoires pour lesquelles I’intervention du
CMETI est indiquée. Depuis le milieu des années 2000, elle s’affirme donc comme I’un des outils
a disposition des centres de soins en vue de sensibiliser les familles aux questions d’hygiene

domestique sous deux réserves : un professionnel de santé doit étre en activité dans une aire

4 Cf. Les Conseillers Médicaux en Environnement Intérieur - Formation Continue Université de Strasbourg
(unistra.fr) (mise a jour : 17/03/2021).
4 D’aprés 'IRDES, I’Institut de Recherche et Documentation en Economie de la Santé.
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géographique souvent limitée au département et un financement doit étre obtenu pour ses
interventions. Un CRCM ne peut prescrire des visites de CMEI que si des subventions sont
accordées par I’ARS, des associations telle que Vaincre la Mucoviscidose ou d’autres
structures. De méme dans 1’asthme, la possibilit¢ pour le pneumopédiatre de prescrire des
visites varie en fonction de son lieu d’exercice et du soutien financier apporté a I’activité¢ de
CMEI par I’ARS, les collectivités territoriales, les centres hospitaliers ou les établissements

mutualistes.

Le CMEI est le plus souvent un infirmier spécialement diplomé pour exercer cette activité.
C’est un expert des environnements intérieurs (de tous les lieux de vie, d’habitation, de travail,
de loisirs), de la qualité de I’air et de la santé respiratoire. Il aborde aussi les risques émergents
liés aux ondes ¢électromagnétiques, aux perturbateurs endocriniens, etc. Il intervient dans des
contextes de prévention, qu’elle soit primaire, secondaire ou tertiaire. C’est un spécialiste des
bonnes pratiques et de la facon de les transmettre. Généralement formé a ’ETP, il est attentif a

la relation thérapeutique.

Les motifs de proposition et prescription de la visite par le médecin sont divers. Il peut s’agir
de sensibiliser en premiere intention le patient a son environnement de vie et aux risques qu’il
comporte afin d’éviter les exacerbations de sa maladie et son développement. La visite fait alors
pleinement fonction de prévention secondaire et d’éducation thérapeutique, de méme que
lorsqu’elle répond aux interrogations du patient quant a la qualité de son habitat : elle léve ou
conforte ses doutes tout en lui suggérant des pistes d’amélioration. Elle peut aussi servir a établir
si le logement est a la source de la contamination pulmonaire avérée du patient pour prendre les

mesures d’éradication nécessaires et limiter 1’aggravation de son état de santé.

Le patient et le CMEI prennent contact afin de fixer le moment de la visite. Les parents
d’enfants malades décident donc d’y étre tous deux présents ou non. La durée de la visite est
variable, d’environ une heure a plus de deux®. Elle commence par un entretien a propos de la
maladie de I’enfant et de la maniére précise dont elle s’exprime pour lui. Elle se poursuit par
un audit méthodique de 1’habitation et des maniéres d’habiter, chaque CMEI développant une
approche personnelle sur des bases identiques. Celui-ci fait le point sur les caractéristiques et

les usages du logement qui permettent de réguler la qualité de 1’air intérieur.

I s’intéresse aux principaux points névralgiques que sont la température, I’hygrométrie et le
renouvellement de ’air. Il les aborde sous un angle technique. Il vérifie la fonctionnalité et

I’efficacité des systemes de chauffage, de ventilation et d’aération. Il donne des conseils quant

0 Nous nous appuyons sur I’observation de quatre visites 2 domicile de CMEI auxquelles nous avons pris part
pour en décrire le déroulement. Cf. Annexe n°9 : Liste des entretiens et observations en milieux professionnels et
associatifs.
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a ’optimisation de leur utilisation et de leur entretien. Il indique les températures et les taux
d’humidité a respecter en fonction des pieces et de leur destination. Il précise les moments,
durées et techniques d’ouverture des fenétres en tenant compte a la fois de la pathologie et du
contexte d’habitation. Il recense avec I’habitant les pratiques sur lesquelles il lui est possible
d’agir pour améliorer la qualité de 1’air de son logement. Il procéde a un examen exhaustif de
ses habitudes de ménage. Il considére les produits, le matériel, les fréquences et les conditions
d’entretien du logement. Il s’enquiert du lavage et du séchage du linge. Il désigne les réservoirs
et les sources d’agents pathogénes dans I’espace intérieur, ce qui I’améne a discuter des
pratiques d’ameublement, de décoration, de désodorisation. Il se renseigne sur les habitudes de
vie. Il reléve la présence de plantes ou d’animaux (litiéres, aquariums, vivariums), de
cheminées. Il s’informe sur 1I’éventuel tabagisme des parents. La visite du logement et de ses
extensions le cas échéant est I’occasion de préciser les conseils selon la configuration des lieux,
de prendre en compte par exemple ’orientation de la chambre de I’enfant malade, sa position
sous combles avec des poutres en bois, son partage permanent avec un frére, une sceur ou bien
occasionnel avec la mere, le pere en cas de nuit difficile, etc. Le CMEI évoque la question des
travaux dans la maison, de peinture ou autres. Il renseigne sur les matériaux a privilégier, les

organisations a envisager pour éviter d’exposer 1’enfant aux poussiéres et aux émanations.

Afin d’étayer ses recommandations, le CMEI effectue quelques mesures a visée
pédagogique : il releve la température et le taux d’humidité. Il peut mesurer celui du CO; ou
des COV en différents endroits de la maison en vue de montrer I’impact d’une bougie méme
éteinte, d’un produit ménager méme rangé sur la qualité de 1’air. Il réalise des prélévements
protocolaires ou spécifiques d’air, de poussieres, de moisissures, d’eaux stagnantes, etc. dans
les cuisines, les salles-de-bains ou ailleurs si nécessaire, au niveau des bouches d’aspiration ou
de soufflage des VMC. Le CMEI peut fournir des brochures des fabricants de housses
antiacariens par exemple ou encore de collectivités territoriales proposant des services d’aides
a la rénovation du logement dans le but de guider et de faciliter les décisions des familles. Il
peut accompagner ’habitant dans ses démarches aupres d’un bailleur afin d’accélérer la prise

en compte d’une requéte de travaux pour raison de santé.

Le CMEI rédige un compte-rendu de visite. Il reprend I’essentiel de cet état des lieux et des
conseils adressés. De méme que les résultats des analyses des prélevements, il 1’envoie a la
famille et au médecin prescripteur. La visite peut étre suivie d’une contre-visite lorsque des
mesures de décontamination sont a mettre en ceuvre. Elle est renouvelable a la demande du
pneumopédiatre ou des parents en fonction de 1’évolution de 1’état de santé de ’enfant, des
conditions de logement ou autre. La famille peut continuer a échanger avec le CMEI par

téléphone ou par mail, si elle en ressent le besoin.
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Dans la mucoviscidose et dans 1’asthme, les parcours de sensibilisation des familles aux
bonnes pratiques d’hygiéne domestique sont hétérogenes : ils varient d’une époque a 1’autre et
a une époque donnée en fonction du soignant ou du centre de soins de ’enfant. Les familles
sont confrontées non-pas a un message-type de prévention mais a une profusion. Les
recommandations médicales en représentent une part que les soignants s’efforcent de maitriser
selon leur éthique professionnelle et les moyens dont ils disposent. Mais 1’entourage, les
associations et les médias s’affirment aussi comme des pourvoyeurs de conseils. Comment les
familles s’orientent-elles et s’organisent-elles alors face a cette multitude de préconisations
relatives a leur vie et a leur univers domestique ? C’est 1a I’objet de la recherche qui nécessite

un cadrage théorique et méthodologique.
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Chapitre 2. L’analyse de la variabilité sociale de la prévention

domestique des risques

Le deuxiéme chapitre a pour objet de présenter le cadre de 1’analyse de la prévention
domestique des risques respiratoires, a savoir la prévention des risques telle que les familles
d’enfants malades la mettent en ceuvre a la maison : il expose la question de recherche et la
méthodologie pour y répondre. Un premier point développe la nature et les enjeux des liens qui
s’établissent entre les recommandations médicales et les lieux de vie des familles. Puis il met
en évidence comment I’attention portée a ces lieux de vie et aux pratiques domestiques permet
d’appréhender I’organisation familiale mise en place pour gérer les risques et ses implications
pour I’enfant malade et pour le groupe lui-méme. Un deuxiéme point rend compte de la méthode
qualitative mobilisée afin d’enquéter sur les diverses manic¢res de prévenir les risques a
domicile. Un troisiéme point aborde 1’analyse culturelle de 1’anthropologue britannique Mary
Douglas et son application a 1’objet de recherche comme principal outil d’analyse et de

compréhension de la prévention domestique des risques respiratoires.

1. Des recommandations aux pratiques dans les lieux de vie

Ce premier point explicite la facon dont les recommandations médicales de bonnes pratiques
interagissent avec le lieu de vie de la famille et son organisation domestique. Il met I’accent sur
les implications de cette interaction en termes de socialisation et de construction identitaire de

I’enfant malade et du groupe familial.
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1.1 Des recommandations médicales et des maniéres d’habiter : un conflit de perspective

Les recommandations médicales de bonnes pratiques portent sur ce que les chercheurs en
sciences humaines et sociales désignent comme « I’habiter ». Eric Gagnon en donne la
définition suivante :

« Verbe devenu substantif, [’habiter désigne le rapport que les individus entretiennent avec
I’espace ou ils résident, c’est-a-dire la maniére dont ils le percoivent et le comprennent, mais
également s’y orientent et s’y conduisent, agissent et interagissent. Il est cette relation sensorielle,
émotive et significative a I’espace dans lequel ils évoluent, avec ses contraintes et ses possibilités,

ses rythmes et ses temporalités, un certain rapport aux choses, aux autres et a soi qu’il prescrit ou
conditionne. » (Gagnon, 2021)

« L’habiter » est une notion trés investie par les anthropologues, ethnologues, psychologues,
sociologues, géographes, etc. Ces disciplines s’intéressent depuis longtemps a 1’espace dans
lequel I’individu vit, dans lequel il habite principalement. Cet espace habité peut étre plutot fixe
ou mobile, permanent ou temporaire. Son échelle, ses dimensions et ses limites peuvent varier,
étre celles d’« une maison, une ville, un territoire, une route » (Gagnon, 2021). Il est considéré
comme le cadre physique et symbolique dans lequel s’abrite un individu pour s’y construire, et
sans lequel il lui est difficile d’exister en tant que membre d’une société (Paquot, 2005). Dans
une perspective sociologique ou anthropologique, il est congu comme le lieu des relations que
I’individu tisse avec les autres, a commencer par ses proches, et avec lui-méme. Il exprime ces
relations. Il en est le reflet et il en porte les traces. Mais il en est aussi un acteur : il contribue a
les fagonner. Par un jeu d’interactions constant et réciproque, il participe a former la fagon
d’étre au monde de I’individu. Celle-ci se manifeste par des manieres d’étre et de faire qui se
traduisent par des manieres d’habiter au sein de son lieu de vie ou de sa « maison » dans le sens
symbolique du terme. Elles renvoient a une organisation pratique de I’espace domestique dans
laquelle les roles, les places et les activités des habitants sont définis et ont un sens social bien
particulier (Bourdieu, 1969). Elles correspondent a toutes les opérations (Certeau, 1990) par
lesquelles ces derniers aménagent, agencent, décorent, agrémentent ou encore entretiennent cet
espace. Elles désignent « les conduites domestiques, la relation sensible et symbolique au
mobilier, aux cloisons et aux fenétres, le rapport entre la maison et la rue, les formes et les
usages du jardin », etc. (Gagnon, 2021). Quelles qu’elles soient, ces manieres d’habiter
reposent sur des prémisses qui leur sont propres et d’ordres divers, par exemple culturels ou

normatifs.

Parmi les « facteurs qui pésent sur [’organisation et la conception des espaces
domestiques », Marion Segaud souligne I’importance des « préoccupations d’hygiene » (Segaud,

2010 : 143) dans un contexte de vie ordinaire. Dans le cas de la mucoviscidose, ces
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préoccupations différent de celles promues par les recommandations médicales d’hygiéne
domestique et les normes sanitaires spécifiques auxquelles elles se référent : pour prendre un
exemple pratique, refermer le couvercle de 1’abattant des toilettes avant de tirer la chasse d’eau
et désinfecter les siphons des appareils sanitaires ne sont pas pergus comme des gestes habituels

par les parents invités a les adopter.

Ces normes sanitaires issues de la médecine s’insinuent dans des univers domestiques déja
organisés selon des pratiques d’hygiéne, construites ou héritées des familles respectives des
parents, en vue de répondre aux valeurs et aux systémes de normes auxquels ils adhérent. Ces
autres spheres normatives peuvent aussi relever du respect et de la protection de
I’environnement, de la volonté parentale de contribuer a des objectifs généraux de
développement durable ou de transition €cologique. Cet engagement définit des prises de
position, comme par rapport a I’eau (en termes de consommation et de pollution). Celles-ci
affectent quelques équipements sanitaires du logement (la valorisation des toilettes seches) et
surtout les pratiques d’entretien de 1’espace domestique : elles orientent les choix de produits
(I’évitement des biocides) ou de fréquences de ménage, ce qui peut poser question a certaines
familles au regard des recommandations médicales d’hygiéne. Ce souci de I’environnement
incite d’autres parents a souscrire aux normes constructives et techniques actuelles visant a la
sobriété énergétique et qui portent leur part de contradiction dans les préconisations d’aération
du logement et de qualité de I’air intérieur. Ces normes sociétales de bonne gestion de I’'impact
écologique de I’habitat peuvent se combiner avec les autres raisons soutenant les manicres
d’habiter. Elles sont d’ordre pragmatique. Elles sont tributaires des conditions de vie matérielles
de la famille, de ses contraintes de temps et de budget qui peuvent &tre jugés trop justes pour y
insérer un ménage plus rigoureux ou les investissements souhaitables en matériel, comme un
aspirateur avec un filtre HEPA®!. Ces raisons sont aussi d’ordre culturel. Elles relévent de
valeurs de confort, de bien-étre physique et psychologique, d’ancrage identitaire propres aux
familles. Dans le logement, celles-ci se percoivent en observant la présence ou non d’animaux
et de plantes, les choix esthétiques d’agencement et de décoration, de mise en scene des livres,
des bibelots, des tapis, etc. que les normes sanitaires classent en tant que réservoirs de

poussieres et de germes.

Objet des recommandations médicales d’hygiéne domestique, I’espace habité devient le lieu
d’une confrontation entre des sphéres normatives qui peuvent €tre compatibles, partiellement
convergentes ou bien franchement divergentes. Dans tous les cas, elles partent de prémisses

différentes. Etablies par des experts, les normes sanitaires sont choisies et diffusées par les

51 Un filtre HEPA (pour High Efficiency Particulate Air) a la capacité de filtrer des particules extrémement fines
de I’ordre de 0,3 micron et donc de ne pas les laisser en suspension dans 1’air.
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équipes médicales dans le but de préserver la santé respiratoire de I’enfant. Elles se trouvent
face a celles des familles qui procedent de leurs manieres d’habiter et de vivre ensemble.
L’articulation de ces sphéres normatives, et les questions qu’elle pose ou les tensions qu’elle
crée, se formulent en termes de conflit de perspective dans les approches promues par Eliot
Freidson (1984 [1970]) en sociologie médicale (Loizeau, 2020). Chaque partie en présence
cherche a dépasser ce conflit par un travail fait de négociations et d’ajustements (Baszanger,
1986). Pour les familles, ce processus de dépassement se traduit par des arbitrages quant a
I’adaptation de leur lieu de vie et de leurs pratiques domestiques afin de tenir compte des
besoins de santé de I’enfant. L’espace habité est le lieu ou se joue et tente de se résoudre ce

conflit, le lieu par lequel ses principaux enjeux peuvent étre saisis.

1.2 L’objectivation de la maladie par I’hygiéne domestique

L’enjeu de ce conflit de perspective est la traduction des recommandations médicales en
pratiques domestiques et par extension 1’objectivation de la maladie de I’enfant. Les équipes
médicales rendent compte des difficultés rencontrées par les familles dans la gestion
quotidienne de la maladie chronique de leur enfant. Elles constatent que les pratiques d’hygieéne
domestique cristallisent souvent 1’attention des parents et les tensions au sein du couple parental
(Challan Belval et Bavonic, 2018), entre les parents et les enfants qu’ils soient malades ou non,

entre les parents et les grands-parents ou les autres membres de la famille.

Si I’on suit Freidson dans son raisonnement, la mucoviscidose semble étre « /’archétype de
la maladie pour laquelle "la représentation de la maladie du profane correspond a celle de la
profession”. [...] elle requiert "immédiatement une attention professionnelle” [...] "un systeme
d’examens et de tests obligatoires et standardisés" (Freidson, 1984 [1970] : 275) » (Loizeau,
2020). Les conditions sont réunies pour que la représentation professionnelle de la
mucoviscidose, a savoir sa définition médicale, s’impose aux parents. Mais Freidson soutient
également que ce qui distingue 1’état de santé de celui de maladie pour le profane dans sa vie
quotidienne, c’est « la maniere dont la survenue de quelque chose vient perturber ses routines,
sa fagcon réguliere et machinale de se comporter : "[lorsqu’Jon découvre tout a coup qu’on ne
peut plus marcher comme d’habitude, on va discerner un symptome de ce qui pourrait étre une
'

"maladie", en particulier si le symptome est inattendu dans [’expérience quotidienne'
(Freidson, 1984 [1970] : 284) » (Loizeau, 2020).

Les recommandations d’hygiéne domestique viennent perturber les routines ménageres des

parents d’enfants atteints de mucoviscidose et ce de maniere inattendue. A I’annonce de la
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maladie, ces derniers n’ont le plus souvent qu’une vague idée de ce qu’elle est. Depuis les
années 2000, la plupart d’entre eux la connaissent de nom grace a la popularité du chanteur
Grégory Lemarchal ou encore grace au travail médiatique dont elle est 1’objet, en particulier
dans une région comme la Bretagne (Vailly, 2004). Cependant peu savent ce qu’elle implique
en termes de manifestations pathologiques, de soins et d’impacts sur les divers aspects de la vie
quotidienne tels que les manieres d’habiter. Or ce sont ces impacts, ou autrement dit la
perturbation des routines, qui objectivent la maladie et ’instituent comme telle dans ses

conséquences pour la famille : la maladie est socialisée par I’intermédiaire de 1’habitat.

C’est également par la prise qu’ils ont sur ces routines que les parents s’approprient la
maladie. Dans la mucoviscidose, 1’hygiéne domestique est 1’occasion de discussions, d’une
circulation de savoirs et de pratiques au-dela du cadre d’échanges initial instauré entre les
soignants et les parents de I’enfant (Loizeau, 2020). Des débats ont lieu au sein du couple
parental, avec les enfants, les grands-parents, les oncles et tantes, les voisins et méme les
artisans du Batiment a propos des manicres d’entretenir le logement, du matériel et des produits
a utiliser, des fréquences de nettoyage a mettre en place, des équipements et des matériaux a
privilégier pour garantir une bonne qualité de ’air. Il existe un « processus social qui consiste
a demander conseil avant, pendant et méme apres que se pose un probleme de santé »
(Freidson, 1984 [1970]: 288). Freidson affirme qu’il est I'une des caractéristiques de

I’appropriation profane de la maladie.

En questionnant les routines d’hygiéne domestique des familles, la prévention médicale des
risques respiratoires contribue a en faire 1’objet privilégié par lequel les parents s’approprient
la maladie de leur enfant. Ils prennent ainsi la main sur sa mucoviscidose et lui donnent son

sens social.

1.3 Les routines d’hygiéne et I’intégration de la maladie dans la maison

La remise en cause des pratiques ordinaires et tacites d’aménagement et d’entretien de
I’espace domestique affecte la « maison » plus ou moins grandement et diversement. Ce terme
désigne le groupe domestique ou la famille dans sa relation avec son espace habité. Parmi les
définitions de la « maison » proposées par les chercheurs en sciences humaines et sociales,

celles des anthropologues Claude-Lévi-Strauss et Mary Douglas retiennent notre attention.

Pour Claude Lévi-Strauss, « la maison est d’abord une personne morale, détentrice ensuite
d’un domaine composé de biens matériels et immatériels. Par immatériel, [il entend] ce qui

reléve des traditions, par matériel, la possession d 'un domaine réel [...] » (Lamaison et Lévi-
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Strauss, 1987 : 34). 1l suggere que la famille et son espace domestique sont intrinséquement
liés. La maison est ou est censée €tre la symbiose de la famille avec 1’espace qu’elle habite et,
par un mouvement réciproque, la symbiose de cet espace habité avec le patrimoine « matériel »
et « immatériel » de la famille, son organisation présente et ses héritages. Selon cette conception
de la maison, la famille fait corps avec son lieu de vie. Ce dernier en incarne 1’identité comme

il la produit.

D’apreés Mary Douglas (1991), une « maison » — a home — est pour ses membres une
organisation réguliere dans le temps et dans I’espace. Elle se structure autour d’un « bien
commun » ou « public good » (Douglas, 1991 : 299). Ce bien commun se constitue de
ressources, reconnues, partagées et nécessaire aux membres de la maison a titre individuel et
collectif. La maison a des dimensions morales et esthétiques. Ses membres adhérent a la
définition de ce bien commun et se mobilisent pour le préserver, en modulant au besoin les
intéréts individuels au nom de ’intérét collectif. La maison se formalise par des « regular
doings » (Douglas, 1991 : 287), des actions réguliéres, des habitudes, des routines. Celles-ci
expriment les régles de solidarité prévalant entre ses membres et qui permettent a tous d’avoir
un acces équitable au bien commun. Chacun doit étre en mesure de tirer des bénéfices de ce
capital de ressources en s’assurant qu’il en aille de méme pour les autres, sans dénaturer ce bien
commun selon un principe de loyauté vis-a-vis du collectif. La régularité (et non la fixité>?) de
la maison comme organisation dans le temps et dans 1’espace lui donne le pouvoir de se projeter
dans I’avenir et de I’anticiper. Une maison est en capacité de faire le lien entre le présent et le
futur. Elle trouve les ajustements utiles a 1’équilibre et a la persistance d’un systéme qui n’a de
sens que tant que les intéréts de chacun sont pris en charge par et pour un tout le dépassant, le

tout étant plus que la somme des parties (Douglas, 1991 : 298).

Cette conception anthropologique de la maison suggere que les routines d’hygiene
domestique informent sur la posture des parents face a la maladie de D’enfant et sur
I’organisation de la famille pour la prendre en charge. En perturbant les routines, les
recommandations instituent la maladie dans la maison comme elles mettent la maison a
I’épreuve de la maladie : en objectivant la maladie, elles éprouvent le sens et la robustesse des
relations et des solidarités qui en lient les membres. En portant atteinte a la quantité et a la
qualité de vie de I’enfant, la mucoviscidose remet en cause 1’acces équitable de ce dernier au
bien commun ainsi que sa participation €quitable a sa préservation. Or la raison d’étre d’une
maison est de prendre en charge tous ses membres sans en laisser en marge du bien commun ;

sinon c’est son existence qui se trouve menacée. La maison mobilise alors son systeme de

2 A propos de la maison, Mary Douglas précise : « It is always a localizable idea. Home is located in space, but
it is not necessarily a fixed space. », Ibidem, p.289.
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relations et de solidarités (Gagnon, 2021) afin d’intégrer I’enfant malade et la maladie dans la
famille et dans sa vie domestique : les relations et les solidarités familiales s’ajustent et de
nouvelles habitudes s’organisent jusqu’a atteindre le cas échéant un autre point d’équilibre ou
de routine. C’est en ce sens que les pratiques d’hygiéne domestique renseignent sur la posture

de la famille a I’égard de la maladie.

En s’appropriant les recommandations médicales de bonnes pratiques, la famille de I’enfant
atteint de mucoviscidose s’engage dans le processus de normalisation inhérent a toute maladie
chronique (Carricaburu et Ménoret, 2004). Il consiste a domestiquer la maladie, a la maitriser
et a I’inscrire dans I’espace habité en vue de protéger I’enfant et de préserver la maison. Cette
domestication passe par la routinisation des pratiques d’hygiéne domestique, I’intégration des
recommandations dans les actions réguliéres et spécifiques qui font la maison. Ces routines
différent selon les manicres d’étre, de faire et d’habiter de chaque groupe domestique, de son

systéme de relations et de solidarités.

1.4 Les incidences socialisatrices de la maladie au prisme de I’habiter

La maison est I’un des lieux majeurs de la socialisation de I’enfant malade et du groupe
familial a la maladie. La socialisation renvoie a « [’ensemble des processus par lesquels
’individu est construit — on dira aussi "formé", "modelé", "faconné", "fabriqué”, "conditionné"
— par la société globale et locale dans laquelle il vit » (Cayouette-Remblicre J. et alii, 2018 : 5,
citant Darmon, 2010), par les communautés ou les groupes dans lesquels il s’inscrit. D’apres
Claude Dubar (2015 [1991]), la socialisation et ses processus sont au cceur de la construction
de « l’identité sociale » de I’individu. Il définit cette identité comme la relation dynamique entre
d’une part, une « identité pour soi » (« réelle », « subjective » que le sujet s’attribue et qu’il
revendique selon un « processus biographique ») et d’autre part, une « identité pour autrui »
(« virtuelle », « objective » qui lui est attribuée et avec laquelle il compose selon un « processus
relationnel, systémique, communicationnel »). Dubar émet I’hypothése que cette identité
s’attache a des « espaces d’identification prioritaires » ou « de reconnaissance identitaire »
(Dubar, 2015 [1991] : 117) parmi lesquels I’espace d’habitation occupe pour chaque individu

une place substantielle et relative.

Dans I’article introductif du dossier consacré aux « Socialisations par [’espace,
socialisations a [’espace. Les dimensions spatiales de la (trans)formation des individus »
(2018), Joanie Cayouette-Remblicre, Gaspard Lion et Clément Riviére retracent le long et lent

cheminement de la prise en compte des « dimensions spatiales des processus sociaux
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d’incorporation de manieres d’agir et de penser » dans divers travaux en sociologie depuis
Emile Durkheim et Dinstitutionnalisation de la discipline. Cette rétrospective montre
I’émergence progressive d’une préoccupation scientifique pour le rdle de I’espace dans la
socialisation de I’individu jusqu’a I’établir comme un objet de recherche. Dans cette
perspective, les auteurs distinguent les « effets socialisateurs des espaces fréquentés au
quotidien » ou la socialisation « par » I’espace, des « processus de socialisation a ces espaces »
ou la socialisation « a » I’espace. Partant de ce qu’ils entendent par « socialisation » et par
« espace » (a savoir « [’agencement relationnel et dynamique de biens et de personnes en des
lieux (Low, 2015) »), ils précisent la socialisation « par » I’espace en ces termes :
« Penser les processus de socialisation « par » I’espace, ¢’est préter attention aux mécanismes par
lesquels les individus sont en partie « faits par » (Darmon, 2010, p.6) les espaces de leur quotidien,
c’est-a-dire conduits a intérioriser des manicres d’étre, d’agir, de sentir et de penser qui structurent
leurs pratiques, leur vision du monde et leurs trajectoires. Ces espaces sont alors congus comme
partie prenante du processus de construction sociale des individus, des groupes et des identités en
articulation avec d’autres instances de socialisation telles que la famille, I'univers professionnel
ou I’école. » (Ibidem : 18)

Pour sa part, la socialisation « a » I’espace correspond a « la maniere dont enfants et adultes
intégrent des dispositions a se représenter l’espace, a investir ou a éviter certains lieux et a s’y
mouvoir et s’y comporter ». Les socialisations « par » et « a » I’espace concernent tout autant
les socialisations primaires que secondaires des individus. Elles relévent d un processus continu

dans le temps présent, et parfois méme a 1’échelle de plusieurs générations.

Cette approche nous intéresse car elle pose 1’espace d’une maniére générale, et donc a
fortiori I’espace domestique, a la fois comme un objet d’analyse des processus de socialisation
et de construction identitaire de 1’enfant malade chronique et ses proches (du groupe familial)
et comme un acteur de cette socialisation et de cette construction identitaire dans le cadre

spécifique de la maladie a incidence respiratoire.

Par définition, une maladie chronique ne peut étre guérie. Elle implique alors un processus
de de controle, de gestion et d’adaptation. Quand elle est respiratoire, ce processus passe par la
maitrise de la qualité de 1’air respiré et de ’espace qui le contient. Cet espace domestiqué est
intérieur voire extérieur, en fonction des limites qui lui sont posées : le dehors peut aussi étre
concerné. Dans ces conditions, la maladie et ’espace domestique interagissent [’'un avec
I’autre : ils sont liés de facon intrinséque. C’est par I’entremise de 1’espace domestique que la
maladie s’inscrit dans la maison, comme 1’entend Mary Douglas. L’espace devient I’agent de

la transaction entre la famille et la maladie.
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En ce sens, 1’espace domestique est une instance de socialisation majeure participant a ce
titre a la construction identitaire des personnes souffrant de maladies chroniques et a celle de
leurs proches. Observer, décrire et analyser les éventuelles transformations de [’espace
domestique et des maniéres d’habiter sous I’impulsion des recommandations médicales de
bonnes pratiques d’hygiene renseigne sur les socialisations par et a I’espace de I’enfant malade
et de ses proches, et par conséquent sur les incidences sociales et identitaires de la maladie.
Comme d’autres travaux s’intéressent « a ['incorporation de disposition de genre et de classe »
par et a ’espace (Cayouette-Remblicre J. ef alii, 2018 : 24), la theése questionne les dimensions
spatiales du processus d’incorporation des dispositions relatives a la santé et a la maladie. Elle
interroge la définition, la formation et I’acquisition par les individus concernés par la maladie
respiratoire chronique de leurs statuts et de leurs roles de malade (dans ses nuances de malade
chronique, de malade respiratoire) et de ceux de proche ou de parent de malade (pére, mére,

frére, sceur, grand-pére, grand-meére, etc.).

Porter attention a 1’espace domestique, aux manieres d’habiter et aux pratiques d’hygiéne
domestique des familles d’enfants atteints de mucoviscidose ou d’asthme vise a comprendre
comment elles s’approprient les recommandations médicales et permet ainsi d’appréhender les
dynamiques familiales de prévention des risques respiratoires dans leur diversité. Cela engage
aussi dans une approche des processus sociaux de construction identitaire des malades et de

leurs proches (du groupe familial) dans leurs dimensions spatiales.

2. Enquéter sur ’habiter et la prévention des risques respiratoires

Etudier la prévention familiale des risques respiratoires pour 1’expliquer conduit a
s’intéresser concrétement et minutieusement aux pratiques d’hygiéne domestique les plus
prosaiques au rang desquelles I’entretien des toilettes par exemple a son importance. En tant
qu’appareil sanitaire, sa cuvette est a traiter comme un potentiel réservoir de germes. En tant
que piece, son air est un réceptacle d’odeurs qu’il est tentant de chasser selon qu’on les juge

bonnes ou mauvaises par d’autres plus agréables ou convenables, mais qui sont aussi souvent
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plus irritantes ou allergénes. Ainsi les toilettes se trouvent étre I'un des lieux de la maison
support de pratiques qui témoignent significativement de la manic¢re dont chaque famille
appréhende et gére les risques pour donner a respirer a I’enfant malade un air intérieur de

qualité.

A notre connaissance, 1’observation et la description rigoureuse des pratiques d’hygiéne dans
le logement n’ont jamais été entreprises pour les groupes domestiques dont I'un des membres
est touché par la mucoviscidose ou par ’asthme. Dans leurs productions scientifiques, les
soignants et professionnels de santé au contact des familles rapportent des conduites et surtout
les problémes d’exces ou de manque d’hygiéne qu’elles semblent (leur) poser. Ils s’appuient
sur des informations parcellaires entendues a 1’occasion de consultations ou bien relevées lors

de passages a domicile.

Plus globalement, peu d’enquétes quantitatives et surtout qualitatives portent sur les
pratiques d’hygiéne domestique des Francais. L’observatoire de la qualité¢ de 1’air intérieur
(OQALI) est en train d’achever sa deuxiéme campagne nationale Logements> plus de quinze
ans apres la premicre menée entre 2003 et 2005. Elle a pour objectif d’évaluer I’évolution de la
qualité¢ de D’air intérieur et de 1’exposition aux polluants, perturbateurs endocriniens et
pesticides dans un panel conséquent de logements (600) sur le territoire national. Elle consiste
a effectuer des mesures et a administrer des questionnaires aux habitants pour préciser entre
autres leurs pratiques d’aération (par picce, en fréquence et en durée, etc.). D’autres statistiques
a visée plus sociologique rendent compte de données relatives a la répartition du temps consacré
au travail domestique et parental>* par les femmes et les hommes au sein des couples mais elles

n’abordent pas les pratiques dans leurs détails.

Ces divers travaux n’apportent pas d’éléments explicatifs quant aux raisons qui sous-tendent
les modalités de gestion de I’hygieéne domestique telles qu’elles sont implicitement ou
explicitement convenues entre les personnes d’un méme foyer. En analysant le « couple par
son linge », Jean-Claude Kaufmann (2014) a montré la pertinence de I’étude des pratiques
domestiques les plus triviales pour mettre a jour et comprendre les dynamiques du couple.
L’enquéte que nous menons se situe dans cette lignée en s’intéressant aux routines domestiques

et aux banalités du quotidien que la question des risques respiratoires oblige a ajuster.

3 Cf. Campagne nationale Logements 2 (ogai.fr).
3% Comme les enquétes Emploi du temps (EDT) de I’Insee.
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2.1 L’ethnographie des pratiques d’hygiéne domestique

Dans le développement a suivre, nous argumentons le choix de la description ethnographique
des pratiques d’entretien domestique comme une méthode adaptée pour approcher la prévention
des risques respiratoires par les familles d’enfant malade. Nous précisons 1’intérét qu’elle
présente en vue de repérer et de qualifier les conduites parentales face aux risques de méme que

les processus de socialisation et de construction identitaire des enfants malades.

2.1.1 La fabrique des routines domestiques

Face au constat d’un manque de données qualitatives disponibles a propos de notre objet de
recherche, il parait nécessaire de recourir a une méthode permettant en premier lieu de les
collecter. Cette méthode d’observation et de description de type ethnographique se concentre
sur les pratiques d’hygiéne domestique propres a chaque famille d’enfant malade (leur choix,
leur nature, leur organisation, leur exécution, leur fréquence, etc.) ainsi que sur I’expression des
raisons qui les fondent. La recherche mobilise a priori un modele de raisonnement empirico-
inductif, plutét qu’hypothético-déductif plus difficilement opérant en 1’absence d’une

documentation préalable précise.

Cette démarche fait écho a celle des interactionnistes symboliques de la Seconde Ecole de
Chicago, entre autres a Barney Glaser et Anselm Strauss et a la théorie ancrée (1967). Elle
privilégie 'immersion dans ’'univers domestique et pragmatique de la famille. Elle s’attache
aux pratiques et a leur sens particulier. Elle renvoie a une approche phénoménologique de la
vie quotidienne et de sa réalité pour celles et ceux qui ’expérimentent : « La méthode que nous
pensons étre la mieux adaptée a la clarification des fondements de la connaissance dans la vie
quotidienne est celle de I’analyse phénoménologique, une méthode purement descriptive [...] »
(Berger et Luckmann, 1966 : 66-67). Elle s’appuie également sur les travaux de Michel de

Certeau et son appréhension des « arts de faire » et d’« habiter » (1980).

Nous avons montré plus haut qu’afin de donner a respirer a I’enfant malade un air intérieur
de qualité, des recommandations médicales de bonnes pratiques définissent une hygiene
domestique bien spécifique. Celle-ci touche a I’aménagement et a ’entretien du logement au
sens large, voire a son implantation géographique. Autrement dit, les manieres dont sont
appropriées et mises en ceuvre ces recommandations par la famille peuvent étre en partie
constatées de visu, en observant 1’environnement de 1’habitation et son intérieur. Habiter dans
un environnement sain pour une personne atteinte d’une maladie respiratoire chronique peut

signifier vivre dans un endroit plutdt ensoleillé et ventilé, a minima a 1’abri de certaines
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pollutions atmosphériques d’origine automobile, industrielle, agricole, etc. qui ont des
retentissements sonores, olfactifs et parfois visuels (fumées). Selon la pathologie, cela peut
consister a s’éloigner des zones naturelles humides ou des milieux végétaux riches en pollens.
Comme I’habitat, le logement peut témoigner des logiques de contrdle et de gestion des risques.
Vouloir assainir 1’air intérieur a pour principal corollaire un certain état d’ordre et de propreté
dans la maison. Il peut s’obtenir en régulant les échanges entre le dedans et le dehors (via les
entrées, les portes et les fenétres) et les rapports entre les différentes pieces du logement : celles
dites de service (Eleb et Simon, 2013), telles que la cuisine, la salle-de-bains, la buanderie,
peuvent étre séparées de celles destinées au séjour des habitants comme le salon, la chambre,
le bureau. Chacune de ces picces peut étre aménagée, meublée, décorée de sorte a étre la plus
saine possible, sans nids a poussicres. Elle peut exhaler le frais ou ne rien sentir, étre au contraire

parfumée de I’odeur d’un produit détergent, désinfectant ou purifiant.

Une topographie sensible des lieux est accessible a I’observation directe. Cette matérialité
de I"univers domestique résulte de choix implicites et explicites, d’un travail d’organisation et
d’exécution quotidien qui est difficile a saisir autrement que par le discours des habitants. En
racontant leur habitat, ils disent comment ils habitent et ce qu’ils en font : ils renseignent sur
leurs pratiques d’aménagement et d’entretien (ménage, nettoyage et désinfection, aération et
désodorisation, chauffage, lavage et séchage du linge, etc.). Ils décrivent celles-ci en expliquant
qui les décide, qui les organise, qui les effectue et comment, a quel moment, a quelle fréquence,
avec quel matériel et quel produit. Ils détaillent ce qui fonde et influence leurs gestes ordinaires.
Ils évoquent les habitudes héritées, les conseils de leurs relations (amicales, professionnelles,
associatives, de voisinage, etc.), les recommandations de santé ou les diverses obligations et
convictions qui sont les leurs. Ils peuvent mettre en avant leurs contraintes de temps et leurs
limites financieres dans les choix faits. Ils exposent leurs priorités, d’égalité et de parité au sein
de la famille, leurs préoccupations environnementales ou autres. Ils inscrivent leurs pratiques
dans les diverses chronologies structurant la vie du groupe domestique. Ils en précisent les
évolutions et les modulations, bien sir en fonction de I’enfant malade, de son age, des
manifestations de sa pathologie, mais aussi selon les contours du projet familial et résidentiel,
et des parcours propres a chacun de ses membres. Ils relatent leurs objectifs d’épanouissements
personnels, et le cas échéant les autres difficultés (y compris de santé¢) pouvant les affecter a
titre individuel et collectif. Ils partagent leur réalité et la complexité de leurs situations

particuliéres.

Ainsi, les observations et les descriptions ethnographiques des pratiques d’hygiéne enrichies
par celles des espaces de vie permettent d’établir un état des lieux exhaustif et d’appréhender
la fabrique des routines domestiques. Son intérét est d’informer sur les roles des membres du

groupe familial et sur les relations qu’ils entretiennent entre eux et avec d’autres groupes
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sociaux, en lien avec la question de la prévention des risques respiratoires. Il est également de
mettre a jour la facon dont ces roles et ces relations s’ancrent dans 1’espace domestique, et dont
ce méme espace les modele dans un mouvement réciproque. Il est de révéler le chez-soi ou les
« territoires personnels » (Kaufmann, 2010) qui se dessinent dans les familles, c’est-a-dire les
pouvoirs, les compétences et les lieux que chacun s’attribue ou se voit attribuer dans le foyer

en vue de gérer la maladie chronique a incidence respiratoire de 1’enfant.

2.1.2 De la maison au chez-soi

L’observation et la description ethnographique des pratiques d’hygiéne permet de
documenter les roles, les relations et les territoires des différents membres du groupe
domestique et les maniéres particulieéres dont ils s’inscrivent dans 1’espace de la maison. Cette
mise en rapport du cadre matériel de vie avec ce qui participe a caractériser chaque individu
constitue un moyen substantiel pour explorer les processus de socialisation et de construction

des identités individuelles et familiales au prisme de la maladie.

Perla Serfaty-Garzon (2021) introduit le « chez-soi » comme les « lieux particuliers dans la
personnalité d’un sujet » et note 'importance du « sentiment subjectif d’identification [du
sujet] avec le chez-soi ». Les sociologues se sont appropriés cette notion de « chez-soi » pour
comprendre les processus sociaux de construction identitaire de I’individu a travers les liens
qu’il tisse avec le ou les lieux qui comptent pour lui. Ainsi Elsa Ramos® présente le « chez-
soi » comme le « lieu des expériences de soi ». Elle identifie quatre dimensions constitutives
de cette expérience qui sont « se repérer », « s ‘appartenir », « s identifier » et « se situer dans
la famille ». Autrement dit, I’étude du « chez-soi » d’un individu est susceptible de révéler
comment il se construit, principalement en définissant ce qu’il veut étre (s’identifier), en se
distinguant de I’autre (s’appartenir), en se situant dans le temps et dans 1’espace (se repérer)
ainsi que dans la famille par I’affirmation de sa place dans le groupe familial et dans la
succession des générations. La particularité du « chez-soi » est d’incarner les dimensions

subjectives et intrinseéques du soi dans des dispositifs spatiaux accessibles a 1’observation.

Les recommandations médicales de bonnes pratiques d’hygiene domestique adressées aux
parents afin de prévenir les risques respiratoires les conduisent a une réflexion et a une action
qui se concentrent en priorité sur la chambre de I’enfant malade. Elle devient I’un des lieux
privilégiés de la mise en ceuvre des recommandations dans la maison. Or les historiennes, les

psychologues et les sociologues (Perrot, 2010 ; Eleb et Debarre-Blanchard, 1995) ont montré

35 Cf. la vidéo mise en ligne le 1°" Décembre 2021 : Portrait de recherche n°15 | Le Centre de Recherche sur les
Liens Sociaux — UMRS&070 (cerlis.eu).
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comment la chambre de I’enfant était devenue au fil des si¢cles une pieéce a part dans le
logement et de ce fait un élément central dans la construction identitaire de 1’individu. Elsa
Ramos (2018) analyse comment sa chambre permet a I’adolescent de s’autonomiser : elle lui
offre la possibilité d’affirmer et de contrdler son rapport aux autres membres de la famille en
constituant aujourd’hui grace aux « écrans connectés » un espace d’ouverture vers ses pairs
participant de son émancipation et de sa définition de soi. Marie-Pierre Julien (Diasio et Vinel,
2017) s’intéresse aux chambres de jeunes francais en ce début de XXlIe siécle. Elle en tire la
conclusion suivante :

« La chambre des jeunes est un lieu qui permet d’observer comment les préconisations publiques

s’imposent mais sont également négociées dans les familles et comment les relations entre les

membres de la famille autorisent, favorisent, limitent les pratiques des uns et des autres a travers
la constitution d’espaces particuliers. » (Ibidem : 97)

Avec d’autres, elle constate que la chambre de I’enfant fait I’objet de nombreuses normes,
sanitaires mais aussi d’aménagement et d’esthétique. Leur but est d’assurer 1’épanouissement
physique et surtout psychologique de I’enfant. Dés lors, les normes médicales relatives a la
maladie chronique a incidence respiratoire et leurs négociations probables par les parents et par
I’enfant s’inscrivent de toute évidence avec force dans cet espace de la chambre. Il parait alors
pertinent de porter une attention particuliére a ce chez-soi pour saisir les différentes modalités
de la socialisation et de la construction identitaire de I’enfant malade chronique. Dans cette
perspective, il semble de méme nécessaire de considérer le chez-soi de la famille, ainsi que
celui de chacun des membres du groupe domestique (mere, pére, frére, sceur et jusqu’a celui
des animaux de compagnie) tant la prise en compte des recommandations de bonnes pratiques

engage la maison dans son ensemble.

2.1.3 La monographie domestique

Décrire une maison revient a décrire un groupe domestique, son lieu de vie et I’organisation
mise en place pour gérer les risques respiratoires. Il s’agit a chaque fois de présenter de manicre
minutieuse et exhaustive un cas particulier dans sa cohérence. Ce procédé renvoie a « la
méthode de cas ou de la monographie en sociologie et en anthropologie » (Hamel, 1998 : 121).
Comme le souligne Jacques Hamel, le terme « monographie » réunit « deux mots grecs, monos
(objet unique) et graphein (écrire) » (Ibidem : 122). Littéralement, il signifie « I’écriture d’un
objet unique » : « la monographie consiste en la description a la fois globale et détaillée d'un
objet, description qui prend corps par son écriture proprement dite » (Ibid. : 122). Selon cette
définition, une « monographie » désigne dans le cadre de notre recherche la description

ordonnée - par 1’écriture ethnographique et rétrospective - de la maison, de son organisation et
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de ses conditions matérielles, situées et privées de vie dans un contexte d’exposition de I’'un des
siens a des risques respiratoires. Elle est centrée sur la famille mais en insistant sur les relations
qui se nouent entre ses différents membres dans I’espace privilégié¢ de la maison et dans I’ intérét
de celui-ci. Cela justifie de la qualifier de « monographie domestique » (Calvez, 1989) plutot

que de « monographie de famille » (Blum, 2017) par exemple.

L’écriture ethnographique est « une écriture différée » : elle « vient toujours apres le regard
du chercheur et la parole de ses interlocuteurs. C’est un discours qui mémorialise ce regard et
cette parole, en conserve la trace, en garde la mémoire » (Laplantine, 1996 : 38-39). Elle est
descriptive en étant structurée de facon a rendre compte d’une premicre interprétation et
compréhension de chaque cas. Son objectif final est que la connaissance précise de 1’échelle

microsociologique serve a analyser et mettre a jour les processus macrosociologiques.

Chaque monographie domestique est construite selon la méme ligne directrice®®. Celle-ci
consiste a exposer la situation de maladie de 1’enfant, puis a faire état de la maniére dont ses
parents ont pris en compte les recommandations médicales regues dans leur logement. Cela
donne lieu a une description rigoureuse de tous les espaces de la maison et des pratiques dont
ils sont le siege au prisme de la question de la qualit¢ de Dl’air intérieur et des risques
respiratoires. Cette description des pratiques vise a mettre en évidence les roles de chacun des
membres du groupe domestique, les actions qu’ils entreprennent et les responsabilités qu’elles
induisent. Elle éclaire le bien commun par le jeu des relations familiales, leur inscription et leur
évolution dans le temps et dans I’espace. Elle identifie les éléments biographiques,
économiques, sociaux et culturels saillants et relatifs a la famille et son contexte de vie. Elle
permet de caractériser de fagcon précise les conduites de chaque groupe domestique face aux

risques respiratoires ainsi que leurs fondements.

2.2 Enquéter aupres des familles d’enfants malades

La démarche qualitative que nous privilégions doit permettre I’observation et la description
ethnographique de la maison pour analyser et comprendre les dynamiques familiales de
prévention des risques. Elle implique de réaliser aupres des familles d’enfants malades une
enquéte devant également répondre a I’objectif de comparaison entre deux maladies chroniques

a incidence respiratoire et entre des modalités de prévention médicale des risques différenciées,

6 Cf. Annexe N°8 : Un exemple de monographie domestique (la monographie d’Anatole).
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dont la visite a domicile de CMEI, le but étant d’étudier la variabilité des contextes familiaux

d’appropriation des recommandations de bonnes pratiques et ses déterminants.

Nous présentons a suivre le terrain de 1’enquéte et le protocole mis au point pour aller a la
rencontre de familles d’enfants malades et ce qu’il suppose de précaution a prendre en termes

de respect de I’intimité et de I’individualité de chaque famille.

2.2.1 Des maladies respiratoires et des terrains d’enquéte

L’enquéte menée dans le cadre de la recherche doctorale s’appuie sur plusieurs terrains situés
en Bretagne pour différentes raisons. La prévalence de la mucoviscidose varie sur le territoire
national suivant un croissant allant de la Bretagne a la pointe Sud-Est de la France en passant
par le Nord®’. La Bretagne est ’un des foyers génétiques de la maladie (Pellen, 2012). Elle
concentre encore aujourd’hui de nombreuses personnes malades dans ses cinq départements
originels (Cotes d’ Armor, Finistére, Ille-et-Vilaine, Morbihan, Loire-Atlantique). Elle regroupe
deux centres de soins historiques, les CRCM de Rennes et de Roscoff (Langeard et Minguet,
2018). Ces derniers ont des files actives relativement conséquentes. En 2020, ils comptent 121
patients pour le CRCM pédiatrique de Rennes-Saint-Brieuc et 171 pour le CRCM mixte de
Roscoff*8. Ces précisions démographiques sont importantes dans le cas d’une maladie rare car
elles présagent de conditions de recrutement plus ou moins favorables. Pour notre recherche,
ces CRCM présentent aussi I’intérét d’avoir recours a des méthodes de prévention des risques
respiratoires distinctes. Le CRCM pédiatrique de Rennes-Saint-Brieuc propose la visite a
domicile de CMEI Avec le CRCM de Roscoff, il a été retenu et sollicité¢ pour contribuer a la
recherche. Recrutées a partir de ces deux centres, les familles d’enfants atteints de
mucoviscidose ayant pris part a I’enquéte habitent les départements du Finistére et de I’Ille-et-

Vilaine, et dans une moindre mesure les Cotes d’ Armor.

Pour ce qui est de I’asthme, la fréquence de la maladie dans la population générale et en
particulier chez les enfants induit une certaine prévalence en Bretagne comme ailleurs. La
région se positionne entre le 4¢ et le 8¢ rang des régions les plus touchées par les maladies

respiratoires chroniques parmi lesquelles ’asthme, la bronchopneumopathie chronique

5T Cf. Registre frangais de la mucoviscidose — Bilan des données 2020 : p.10.

8 Ces chiffres sont extraits du Registre francais de la mucoviscidose — Bilan des données 2020 : p.47-48. 92
patients sont suivis au CRCM mixte de Vannes-Lorient et un autre au centre pédiatrique de Brest (centre hors
CRCM). Ces données sont quasiment équivalentes a celles disponibles au début de la recherche : en 2017, 131
enfants étaient soignés par le CRCM de Rennes-Saint-Brieuc et 163 personnes étaient accompagnées par le CRCM
de Roscoff (Registre francais de la mucoviscidose — Bilan des données 2017 : p.46).
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obstructive (BPCO) et I’insuffisance respiratoire®®. Elle semble aussi occuper les premiéres
places®® concernant I’asthme chez les éléves de grande section de maternelle. Des données
précises et actualisées sont difficiles a trouver (Delmas et alii, 2017 : 525). Celles qui sont
disponibles confirment cependant la possibilité et la pertinence de choisir la Bretagne comme

terrain d’une enquéte comparative avec la mucoviscidose.

D’autre part, au moment ou la recherche est engagée, la Région Bretagne affirme son souci
de la qualité de l'air extérieur et intérieur et sa volonté d’informer et éduquer ses habitants a ce
sujet a travers le cinquiéme objectif de son plan régional santé environnement (PRSE3 2017-
2021). Elle y fait part de son intention de « promouvoir la fonction de CMEI »*' dans les
départements du Finistére et du Morbihan qui n’en sont pas encore pourvus en 201752, A cette
date, les trois CMEI effectivement en poste dans diverses structures concentrent leur activité en
Ille-et-Vilaine, dans la métropole de Rennes et ses alentours, ainsi que dans la partie Est des
Cotes d’ Armor. Parmi ces conseilleres, seules deux effectuent des visites a domicile aupres de
familles d’enfants asthmatiques : Jacqueline Lizarraga® de la Polyclinique Saint-Laurent a
Rennes et Sophie Frain de 1’association Capt ‘air Bretagne a Dinan. Malgré cela, cette situation
régionale reste avantageuse au regard du nombre relativement faible de CMEI en exercice en

France et de leur répartition inégale sur le territoire national (Banchet et alii, 2017 : 17-18).

Sophie Frain collabore avec le CRCM pédiatrique de Rennes-Saint-Brieuc. Depuis le
démarrage de son activité de CMEI en 2012, Jacqueline Lizarraga travaille avec le Docteur
Aurélie Bados-Albiero. Pneumopédiatre au sein de la méme clinique, elle y est responsable de
’Ecole de I’ Asthme 4An Avel®* a Rennes, plutdt orientée vers la sensibilisation des enfants et
des adolescents et leurs parents. En tant que spécialiste en pédiatrie et en pneumologie, ce
médecin a une patientele conséquente de familles d’enfants souffrant d’asthme. Elle prescrit la
majorité des visites réalisées par Jacqueline Lizarraga. Au plan régional, elle est la praticienne
qui permet de constituer le plus simplement et facilement un groupe de familles ayant bénéficié
ou non de conseils de CMEI. De ce fait, les familles d’enfants asthmatiques rencontrées dans

le cadre de I’enquéte habitent a Rennes ou dans un rayon d’une cinquantaine de kilometres

39 Cf. Agence Régionale de Santé Bretagne (2019), Atlas des pathologies a I'échelle des EPCI — édition 2019,
pp.16-17.

% Le 6¢ rang, a une époque ou la France comptait 22 régions. Cf. Historique et dimension régionale - DREAL
Bretagne (developpement-durable.gouv.fr) (mise & jour : 20/12/2013).

1 Cf. objectif 05 _prse 2018.pdf.

62 D’aprés le site des Conseillers Médicaux en Environnement Intérieur (Cf. Accueil - Le Portail Des CMEI De
France (cmei-france.fr)), la Bretagne recense aujourd’hui cing CMEI en activité : deux en Ille-et-Vilaine et une
dans chacun des trois autres départements. Leurs secteurs d’activité géographiques peuvent se chevaucher.

63 Les noms cités le sont avec I’accord des personnes concernées.

%4 Ce qui signifie « le vent » en breton.
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autour, ce qui correspond a I’aire d’activité de cette équipe formée d’une pneumopédiatre et
d’une CMEI.

La recherche s’appuie donc sur une enquéte réalisée en Bretagne auprées de quatre groupes
de familles : les groupes « Mucoviscidose » et « Asthme » sont subdivisés en groupes
bénéficiant ou non de la visite a domicile de CMEI. Le groupe « Mucoviscidose avec CMEI »
est recruté aupres du CRCM pédiatrique de Rennes-Saint-Brieuc et le groupe « Mucoviscidose
sans CMEI » auprés du CRCM mixte de Roscoff. Les groupes « Asthme avec et sans CMEI »

sont recrutés au sein de la patientéle du Docteur Bados-Albiero.

Comme explicité en amont, chaque soignant ou équipe soignante est autonome dans sa
démarche prévention des risques respiratoires : dans leurs détails, les pratiques sont
particuliéres et ne peuvent étre généralisées a 1’ensemble des pneumopédiatres et des CRCM.
C’est pourquoi nous présentons a suivre celles des CRCM de Roscoff et de Rennes-Saint-
Brieuc ainsi que celle du Docteur Bados-Albiero en tant qu’éléments contextuels singuliers de

la recherche.

Le CRCM de Roscoff : un exemple de prévention ex situ

Pour initier les parents du nouveau-né aux risques respiratoires domestiques, le CRCM de
Roscoff leur propose des séances d’éducation thérapeutique a ’occasion des consultations
programmeées durant les premiers mois de vie de I’enfant. Ces séances consistent a prendre un
ou plusieurs temps spécifiques (d’environ une heure) afin d’échanger sur les gestes et les
mesures d’hygiéne a adopter a la maison. A partir d’images des principales pieces du logement
(séjour, cuisine, salle-de-bains, chambre), la puéricultrice-référente invite les parents a repérer
les sources et les réservoirs d’agents pathogenes dans 1’espace domestique. Elle discute alors
avec eux de leurs manicres d’habiter. Elle les incite a y réfléchir ou a les repenser dans 1’intérét
de la santé respiratoire de 1’enfant mais sans s’immiscer de fagon trop directe dans leur univers
domestique. Elle leur distribue aussi des fiches de conseils sur des points spécifiques tels que

I’utilisation de 1’eau de Javel®.

Ces séances sont congues de fagon collégiale entre les membres de 1’équipe soignante et les
responsables de 1’éducation thérapeutique du patient et de I’hygiéne de 1’établissement qui

héberge le CRCM®. Cette méthode permet de s’assurer de la pertinence et de la cohérence du

85 Cf. Annexe N°10 : Fiche technique relative a l'usage de I’eau de Javel dans la mucoviscidose.

% Le Centre de soins Perharidy de la Fondation Ildys a Roscoff. Les modalités de 1’éducation thérapeutique du
patient relatives a I’hygiéne domestique nous ont été présentées par Marythé Kerbrat, chargée de projets qualité et
éducation thérapeutique et de coordination Infirmiére, et Yann Kerneur, infirmier diplomé d’Etat hygiéniste, lors
d’un entretien réalis¢ le 8 Janvier 2018.
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message de prévention. Elle permet d’homogénéiser les modalités de sa diffusion : les familles
sont sensibilisées de la méme fagon quels que soient leur lieu de vie et leur milieu social et

culturel. L’acces des soignants a I’intimité domestique est limité.

Le CRCM de Rennes-Saint-Brieuc : un exemple de prévention in situ

Le CRCM de Rennes-Saint-Brieuc procéde différemment®’. Les recommandations de
bonnes pratiques d’hygiéne domestique ne font pas 1’objet de séances d’éducation
thérapeutique a proprement parler. Au fil des consultations suivant I’annonce de la maladie, les
soignants, le médecin et surtout la puéricultrice-référente les abordent oralement et sans support
formel particulier. Depuis 2008, le CRCM propose de maniere plus ou moins systématique aux
parents des nouveau-nés (et de manicre ciblée a ceux des enfants plus agés) la visite a domicile
d’une conseillére médicale en environnement intérieur en guise de sensibilisation. Il délégue en
grande partie la prévention des risques a une infirmicre spécialiste de la santé respiratoire et de
I’environnement intérieur et formée a 1’éducation thérapeutique. Cette derniére adapte son
propos ainsi que son protocole d’intervention a la mucoviscidose et a ses enjeux spécifiques,
en concertation avec 1’équipe médicale du CRCM. Elle y est intégrée comme experte et non en

tant que soignante : elle ne participe pas au suivi médical de I’enfant et a ses soins.

Le CRCM définit avec elle le message de prévention. Pour sa prise en compte, il mise sur
I’engagement des parents, leur adhésion et leur participation a une action d’information et
d’éducation supposée plus efficace en termes d’ajustement des conduites parce qu’elle a lieu
au domicile de la famille avec leur accord. Par I’entremise de la visite de CMEI, les soignants
se tiennent a distance de ce monde familial privé tout en veillant a ce que le message de

prévention lui soit adapté.

La pratique du Docteur Bados-Albiero®

Le Docteur Bados-Albiero est une pédiatre spécialisée en pneumologie exercant au sein
d’une clinique privée. Sa patientele est plutot fidélisée : certains des enfants les plus agés sont
suivis depuis quasiment une dizaine d’années au moment de I’enquéte. Cependant leurs parents
recoivent des recommandations de bonnes pratiques dont la précision et I’exhaustivité different
selon qu’ils bénéficient ou non des conseils de la CMEI, via la visite a domicile ou I’Ecole de
I’ Asthme.

7 D’aprés les entretiens réalisés auprés d’une partie de 1’équipe médicale de ’antenne rennaise du CRCM de
Rennes-Saint-Brieuc, du Docteur Eric Deneuville (le 30/01/2018), des puéricultrices Agnes Daniel-Bataillou (le
09/04/2018) et Catherine Pingon (le 22/01/2018), et de la CMEI, Sophie Frain (le 10/11/2017). Le suivi médical
de notre fille étant assuré par ce CRCM, nous mobilisons également notre expérience.

% D’aprés les entretiens réalisés auprés du Docteur Aurélie Bados-Albiero (le 12/12/2017) et de la CMEI
Jacqueline Lizarraga (le 28/11/2017).
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Lors des premicres consultations, la pneumopédiatre donne au parent présent (le plus
souvent la meére) des conseils de base d’hygiéne domestique quant a 1’aération, au
dépoussiérage, au lavage des draps, a I’équipement de la literie (aux housses antiacariens) et
aux animaux de compagnie. Elle remet des brochures éditées par des laboratoires

pharmaceutiques ou elle les laisse a disposition dans sa salle d’attente.

Elle propose la visite de CMEI dans plusieurs cas. Elle peut estimer nécessaire de vérifier la
salubrité de I’habitation de la famille. Elle pose des questions sur I’environnement de vie (son
humidité, etc.) et avise selon ce qui lui est décrit. Elle peut juger utile de répondre aux
interrogations des parents sur 1’état de leur logement, sur leurs pratiques d’aménagement et
d’entretien, leurs impacts sur la qualité de 1’air intérieur et la santé respiratoire. Elle peut
considérer préférable d’accompagner de fagon plus personnalisée les parents dans la prise en
charge globale de I’asthme de leur enfant grace au passage a domicile d’une infirmiére formée
a I’éducation thérapeutique. Elle peut aussi les orienter vers une session de I’Ecole de 1’ Asthme

pendant laquelle intervient la CMEL

La pneumopédiatre se fixe une ligne directrice pour prescrire la visite de CMEI. Elle integre
des ¢léments contextuels tels que les particularités d’une situation médicale, familiale ou
résidentielle. Elle tient compte des moyens humains et financiers dont dispose 1’établissement
auquel elle est rattachée. Elle essaie de respecter ces principes malgré les aléas d’une charge de

travail qui ont parfois pour conséquence de reléguer les questions de prévention au second plan.

Le suivi de I’enfant par le Docteur Bados-Albiero représente une étape plus ou moins longue
dans son parcours médical. En phase de diagnostic, I’enfant et ses parents rencontrent des
médecins généralistes, des urgentistes, des pédiatres ou d’autres spécialistes (ORL,
allergologues). Chacun peut étre porteur de messages de prévention concordants ou dissonants
avec ceux de la pneumopédiatre. Ces messages completent parfois des conseils regus par le
parent asthmatique ou allergique. Le suivi par le Docteur Bados-Albiero peut aussi s’inscrire
dans la continuité d’une prise en charge par un autre pneumologue a n’importe quel age et a
n’importe quel stade du traitement de I’enfant, suite a un déménagement ou au souhait des
parents d’étre face a un soignant a I’écoute des besoins médicaux et psychologiques de I’enfant
et de leurs propres demandes. Elle peut étre remplacée par un autre médecin pour les mémes
raisons. Les parcours de sensibilisation des familles constituant la patientele du Docteur Bados-

Albiero sont donc tres diversifiées.
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2.2.2 Appréhender la gestion des risques par des entretiens a domicile

Saisir les conditions de vie des familles d’enfants atteints de maladie respiratoire chronique
ainsi que le processus d’appropriation des recommandations médicales passe par 1’observation
et la description des pratiques d’hygiéne et I’aménagement du logement. Il est essentiel d’avoir
acces a I’'univers domestique de la famille, a son monde privé, parce qu’il constitue un support
matériel précieux afin d’aborder des gestes et des conduites ordinaires le plus souvent
implicites. Réaliser un entretien au domicile de la famille s’est donc imposé avec le ou les
membres du groupe domestique disposés a échanger a ce sujet, y compris I’enfant malade selon
son age ou son souhait mais sans obligation. Il a semblé préférable de laisser une grande liberté
a chaque famille quant a sa fagon de participer a I’enquéte. Trop de contraintes en termes de

personnes a interviewer aurait compliqué un recrutement déja délicat en soi.

La grille d’entretien

L’enquéte est centrée sur la question des pratiques d’hygiéne et ’aménagement de la maison,
autrement dit sur le « comment ? » : comment un groupe domestique habite-t-il au quotidien
avec la maladie respiratoire chronique de I’enfant ? Cette question précise et pragmatique
oriente vers un entretien guidé®® de type semi-directif (enregistré et intégralement retranscrit)
et structuré en trois temps. Il s’agit d’amener le ou les interviewés a répondre ou plutdt a
s’exprimer de fagon exhaustive, en faisant état des liens qu’ils tissent entre le lieu de vie, les

maniéres d’habiter et la maladie de I’enfant.

Dans cette perspective, 1’entretien commence par la présentation de 1’enfant malade et une
demande d’informations sur sa maladie : comment les parents en ont-ils pris connaissance ?
Comment se traduit-elle au quotidien ? Quels sont les symptomes de 1’enfant et ses soins ?
Comment s’organise son suivi médical ? Avec des précisions sur leur connaissance de la
pathologie (antérieure a son diagnostic pour leur enfant) et sur leur proximité avec des réseaux
associatifs spécialisés, ces interrogations visent a appréhender la situation de maladie propre a
chaque enfant et a chaque famille. Elle permet de collecter indirectement des éléments
biographiques sur 1’enfant, le couple parental, les parcours professionnels et résidentiels, les

circonstances de la naissance, etc.

Un deuxieme temps est consacré aux recommandations médicales et a leur prise en compte
dans I’espace domestique. Le ou les interviewés sont invités a se remémorer les conseils regus

a propos de la vie a la maison avec un enfant souffrant de mucoviscidose ou d’asthme et de

% Cf. Annexe N°4 : Guide d’entretien.
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quelle facon ces conseils leur ont ét¢ adressés. Afin de les aider a aborder leur mise en ceuvre
concréte, il leur est demandé de décrire une séquence-type de 1’entretien hebdomadaire du
logement : quelles taches ménageres sont effectuées sur une semaine, par qui, comment et
quand, pour quelles raisons ? Cette forme d’exercice amene le ou les parents a exposer les
grandes lignes de 1’organisation mise en place afin de gérer les risques respiratoires et les
raisons qui la sous-tendent. La visite du logement qui lui succéde sert a en creuser les détails,
en renouvelant I’exercice pour chaque espace, chaque piece de la maison, y compris ses annexes
(buanderies, garages) et ses prolongements extérieurs (balcons, terrasses, jardins) éventuels.
Cette exploration est trés utile pour n’omettre aucun des points listés et importants pour la
qualité de D’air, tels que les pratiques de désodorisation, de séchage du linge, la place accordée
aux plantes et aux animaux. Elle permet surtout d’observer les dispositifs spatiaux et leurs
intéréts au regard de la maladie de I’enfant comme I’orientation de sa chambre, le traitement de
I’entrée, les circuits du propre et du sale, etc. Elle aide a comprendre comment la maladie

s’inscrit dans I’environnement domestique physique.

Une troisiéme étape consiste a s’ intéresser aux conditions d’hébergement de 1’enfant malade
ailleurs qu’a la maison, chez les grands-parents, la famille, les amis, les copains ou encore sur
les lieux de villégiature. Elle prend en compte les autres espaces qu’il fréquente de manicre
prolongée selon son age, la maison de I’assistante maternelle ou la créche, les établissements
scolaires ou ceux de ses activités sportives et culturelles. Le but est d’aborder la circulation des
recommandations de bonnes pratiques et ses modalités pour entrevoir leurs conséquences sur

I’espace plus global de la socialisation de I’enfant.

Le déroulement de I’entretien

Cette trame induit le déroulement schématique de I’entretien. Celui-ci varie cependant en
fonction de chaque famille, de son histoire, de son logement ou de la personnalité du ou des
interviewés parfois plus a 1’aise dans le mouvement d’une visite dont ils sont les guides que
dans le face a face d’un entretien statique, ou I’inverse. L’enquété a fixé le jour et le moment
de ’entrevue, dont la durée oscille entre une bonne heure et plus de trois, pour une moyenne de
deux heures. Sans que cela ne fasse 1’objet d’un protocole strict (en nombre de prises de vue ou
encore d’espaces a illustrer), I’entretien s’achéve par quelques photographies a I’intérieur et a
I’extérieur de I’habitation pendant que I’enquété remplit une autorisation de captation et

d’exploitation’® a cet effet. Des observations sont consignées dans un carnet de terrain.

0 Cf. Annexe N°3 : Autorisation de captation et d’exploitation de photographies.
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2.2.3 Solliciter les familles d’enfants malades

Les critéres de recrutement des familles

Pour pouvoir approcher et comparer une diversité de situations de maladie (de sévérité, de
traitement), de famille (conjugale, monoparentale, recomposée) et d’habitat, peu de critéres

limitatif de recrutement sont posés.
La résidence principale : héberger un enfant malade a la maison

L’enquéte s’adresse aux personnes, et pas seulement aux parents (peére, mere), dont le
logement constitue la résidence principale de I’enfant malade afin d’inclure des cas particuliers
comme un hébergement durable par d’autres parents (grands-parents, oncles et tantes, etc.),
proches, ou par une famille d’accueil. Les notions de résidence principale et d’hébergement
durable renvoient pour leur part au temps un peu long et supposé nécessaire a 1’évolution des

routines d’hygiéne domestique a 1I’aune des recommandations médicales de bonnes pratiques.
L’age : s’occuper d’un enfant malade dgé de 2 a 18 ans (inclus)

Ce temps d’appropriation des recommandations sert aussi a fixer la limite minimale de I’age
de I’enfant malade (de 2 ans) retenue pour que sa famille puisse participer a I’enquéte,
notamment en ce qui concerne la mucoviscidose. En effet, aprés un diagnostic le plus souvent
annoncé a la naissance, cet intervalle de temps correspond au délai a prendre en compte afin
que les recommandations soient diffusées, assimilées et transformées en routines, qui plus est
dans un contexte ou les parents ont a accepter la maladie grave de leur enfant’!. D’autre part, a
deux ans, celui-ci sait marcher. Cela complexifie son appréhension de I’espace domestique et a
probablement des conséquences sur la manicre dont ses parents intégrent les recommandations.
Dans ’asthme, cette limite d’age est implicite puisque I’enfant n’est considéré comme malade

chronique que si son asthme persiste au-dela de ses trois ans.

Le seuil des 18 ans (inclus) est également déterminé au regard du cadre de soins de I’enfant
atteint de mucoviscidose. Il tient compte de 1’age de transfert entre le CRCM pédiatrique et le
CRCM adultes qui s’effectue en général a la majorité, soit autour de 18 ans (un peu avant ou
apres selon les patients). Par ailleurs, ce seuil est celui choisi pour définir la catégorie des
patients adultes et pour faire état de quelques données sociales relatives aux situations familiales
et professionnelles’. Jusqu’a cet 4ge, les enfants habitent encore majoritairement chez leurs
parents. Le processus de décohabitation débute plutét a compter de 18 ans (Kersuzan et
Solignac, 2021).

"I Rencontrée le 8 novembre 2017, I’équipe médicale du CRCM de Roscoff a insisté sur I’importance de prendre
en compte ce parametre.
2 Cf. Registre frangais de la Mucoviscidose — Bilan des données 2020 : pp.43-44.

81

Loizeau, Virginie. La prévention domestique des risques respiratoires par les familles d’enfants malades : la mucoviscidose au prisme de I'asthme en Bretagne - 2022



Des critéres médicaux spécifiques pour ’asthme

La mucoviscidose est une pathologie aux incidences respiratoires et digestives et a la sévérité
trés variables. L’expression et 1’évolution de la maladie sont multiples et difficiles a prévoir.
Elles n’ont pas d’incidence sur la prévention des risques : le protocole de sensibilisation a
I’hygiéne domestique est systématiquement propos€ aux jeunes parents peu de temps apres
I’annonce de la maladie. Ainsi aucun critére d’ordre médical n'est nécessaire au recrutement

des familles dans la mucoviscidose.

En revanche, toutes les formes d’asthme n’entrainent pas la diffusion de recommandations
de bonnes pratiques. Celle-ci se justifie en cas d’asthme allergique, de réactions aux acariens,
aux moisissures, aux poils d’animaux, aux pollens, etc. potentiellement présents dans le
logement. De surcroit, la comparaison avec la mucoviscidose implique de réunir des conditions
de soins (un traitement au long cours) et de prise en charge médicale de I’enfant asthmatique
(un suivi régulier). Selon la grille de classification des types d’asthme proposée par la Global
Initiative for Asthma (GINA), cette convergence existe quand 1’asthme est dit « persistant »,
« modéré » a « sévere ». Le Docteur Bados-Albiero opére donc une sélection préalable dans sa
patientele suivant des critéres médicaux précis : 1’enfant doit présenter un asthme allergique
(une allergie prouvée par des tests), prendre un traitement de fond par inhalation et se rendre en

consultation au moins deux fois par an.

La prise de contact avec les familles

L’enquéte et le protocole de recrutement des familles tels qu’ils sont congus impliquent
d’avoir connaissance de la situation médicale de chaque enfant, ce qui n’est le cas que pour le
soignant ou pour 1’équipe soignante. Etant donné ces conditions et 1’obligation de respecter le
secret médical, il est délicat d’entrer directement en contact avec des familles d’enfants
malades. Pour ce faire, il est nécessaire de demander 1’autorisation de consulter leurs dossiers
médicaux. Cette démarche est coliteuse en temps. D’un point de vue pragmatique, il a été jugé
préférable de confier le recrutement des familles aux soignants selon un protocole établi en
concertation avec eux. Ainsi I’antenne rennaise du CRCM de Rennes-Saint-Brieuc repere dans
sa file de patients ceux qui ont bénéficié ou non de la visite de CMEI. Le Docteur Bados-Albiero
tient de plus compte de criteres médicaux spécifiques. Cette médiation par les soignants est
opportune dans la mesure ou elle met a profit la relation particuliere qu’ils entretiennent avec
leurs patients (Arborio et Lechien, 2019). 1l s’agit de prendre appui sur un rapport de confiance
déja construit en vue d’inciter les familles a participer a I’enquéte et a ouvrir plus facilement la

porte de leur logement.
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Le recrutement s’est déroulé de la maniére suivante. Nous avons préparé a 1’attention des

t’3, un formulaire de

familles un document de présentation de I’enquéte sous forme de déplian
consentement’ et une enveloppe timbrée a 1’adresse de 1’enquétrice. Ces supports ont fait
I’objet d’une validation par les soignants et CMEI, par le directeur de thése et le Professeur
Jean-Pierre Gangneux’ (eu égard a son expertise et son implication dans I’étude ECENVIR).
Ils ont été distribués aux familles lors des consultations et introduits en quelques mots par le
soignant se chargeant de leur diffusion. Cette dernicre a plutdt été assurée par les médecins au
CRCM de Roscoff et par les puéricultrices au CRCM de Rennes-Saint-Brieuc. Ainsi informée
de I’enquéte, ses objectifs et ses modalités, chaque famille souhaitant participer a complété et

signé le formulaire de consentement avant de le transmettre par courrier.

Ce protocole de recrutement inteégre les principes éthiques de la recherche que sont le respect
du secret médical et I’anonymat des familles. L’introduction de I’enquéte par un soignant a
I’occasion d’une consultation permet de conserver le secret médical. Le recours au formulaire
de consentement et son retour par courrier permet a la famille d’étre libre de sa décision : de
cette facon, le soignant n’est pas avisé de sa participation ou non. Ce formulaire apporte aussi
une garantie de confidentialité (par I’anonymisation des données) et des droits d’information et
de rétractation. Enfin, il atteste de la ferme volonté de la famille’® de s’investir dans une enquéte

réalisée a son domicile.

La constitution de I’échantillon et la temporalité de ’enquéte

Des modalités de recrutement direct ont été mobilisées pour la réalisation de 1’enquéte
exploratoire entre Décembre 2017 et Février 2018 (cinq entretiens). L’enquéte a proprement
parler s’est déroulée de Février 2018 a Janvier 202077, durant deux années rythmées par les
vagues successives et désynchronisées de sa présentation aux familles par les différents

soignants et centres de soins.

Ce protocole a permis de recruter la trés grande majorité des familles qui ont pris part a
I’enquéte (39 exactement). Sa mise en ceuvre s’est effectuée de manicre itérative. La
pneumopédiatre et les CRCM ont commence a présenter 1’enquéte a une quinzaine de familles
environ entre la fin de ’année 2017 et le début 2018 en suivant I’ordre programmé des

consultations pour ne pas en cibler une plus que ’autre. Jusqu’a ’automne 2019, ils ont

3 Cf. Annexe N°1 : Document de présentation de I’enquéte aux familles.

4 Cf. Annexe N°2 : Formulaire de consentement.

5 Biologiste médical, Chef de service de parasitologie-mycologie du CHU de Rennes, Inserm U1085-IRSET,
Université de Rennes 1.

76 Seuls deux formulaires de consentement regus n’ont pas donné suite a un entretien.

77 Cf. Annexe N°5 : Chronologie de I’enquéte.
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renouvelé cette démarche a plusieurs reprises pour atteindre le nombre de familles utile a la
constitution de I’échantillon selon 1’objectif visé€ et le « processus de saturation » du modéle
(Kaufmann, 1996 : p.103).

D’autres initiatives ont été prises en vue d’¢élargir au maximum le recrutement des familles.
Mais elles se sont avérées peu fructueuses. Quelques familles ont été approchées en faisant
appel a Jacqueline Lizarraga selon le méme protocole de prise de contact indirect, le groupe
« Asthme avec CMEI » étant le plus difficile a constituer. Certaines 1’ont été par le biais des

réseaux associatifs pour la mucoviscidose et personnels pour ’asthme.

Le recrutement des familles a pris fin lorsque les entretiens réalisés n’apportaient plus
d’éléments nouveaux par rapport aux manieres de prévenir les risques respiratoires :
I’organisation de la famille, la structuration du temps consacré a I’entretien de la maison et

I’ordonnancement de 1’espace domestique se rapportaient a d’autres déja observés et décrits.

Le panel d’enquéte se constitue donc de 46 familles: 24 sont concernées par la

mucoviscidose et 22 par 1’asthme. Il se décompose comme suit :

- 12 familles pour le groupe « Mucoviscidose sans CMEI », dont 11 familles recrutées
aupres du CRCM de Roscoff et une auprés du CRCM de Rennes (entretien exploratoire),

- 12 familles pour le groupe « Mucoviscidose avec CMEI » recrutées aupres du CRCM de
Rennes, dont un entretien exploratoire,

- 13 familles pour le groupe « Asthme sans CMEI », dont deux entretiens exploratoires (pour
I’une, la fratrie d’enfants malades est suivie par le Docteur Bados-Albiero et pour I’autre,
I’enfant malade est suivi par une pneumologue exergant en libéral en dehors de la Bretagne),
- 9 familles pour le groupe « Asthme avec CMEI », dont un entretien exploratoire (I’enfant

malade est suivi par un praticien hospitalier en Bretagne).
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46 FAMILLES
MUCOVISCIDOSE ASTHME
24 familles 22 familles
Groupe sans CMEI | Groupe avec CMEI | Groupe sans CMEI Groupe avec CMEI
12 familles 12 familles 13 familles 9 familles
CRCM CRCM CRCM Rennes Docteur Pneumo Docteur Pneumo
Roscoff Rennes Bados libéral Bados hospitalier
E. Expl. E. Expl. E. Expl. E. Expl.
11 familles | 1 famille 11 familles | 1 famille | 11 familles 1 famille 8 familles 1 famille
+ 1 E. Expl.

E. Expl. = Entretien exploratoire

Figure n°1 : Répartition des familles dans les groupes d’enquétés

2.2.3 Les caractéristiques des familles du panel

Des structures familiales homogénes

La trés grande majorité des familles recrutées dans le cadre de I’enquéte (43) correspondent
a des familles nucléaires, constituées d’un couple parental mixte avec un ou plusieurs enfants.
L’une d’elle est recomposée. Quelques-unes (3) sont des familles monoparentales, des meres

qui vivent seules en ayant la garde exclusive ou partagée de leur(s) enfant(s).

Neuf familles ont un enfant et une meére est enceinte au moment de I’enquéte. Deux couples
projettent d’avoir un deuxieme enfant dans un avenir proche et trois autres 1’envisagent
éventuellement a plus long terme. Deux enfants plus 4gés peuvent étre considérés comme
uniques. Les fratries se composent de deux a six enfants : vingt familles en ont deux (une mere
est aussi enceinte), quinze en ont trois, une autre en a quatre et une dernicre en a six. Deux

fratries sont recomposeées, les enfants étant de peres différents.

Le rang de I’enfant malade dans la fratrie est variable. Les 24 monographies domestiques
que compte le groupe « Mucoviscidose » concernent au total 28 enfants souffrant de cette
maladie. Deux fratries dénombrent plusieurs enfants malades (deux et quatre). Quatorze enfants
sont les ainés de fratries pouvant étre nombreuses (de deux a six enfants) ; neuf sont des cadets
et cinq des benjamins. Les 22 monographies du groupe Asthme se rapportent a 29 enfants
malades. On dénombre cing fratries de fréres et sceurs asthmatiques (de deux a trois enfants).
Douze ainés sont malades, douze cadets et quatre benjamins. La place de I’enfant malade dans

la fratrie est donc tres relative. Elle dépend d’une structure familiale nuancée dans ses détails.
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L’age de I’enfant malade contribue également a faire varier les situations abordées. La plus
agée des enfants atteints de mucoviscidose a vingt-deux ans tandis que la plus petite a neuf
mois. Les enfants malades sont nés entre 1997 et 2017, ce qui couvre deux décennies. Cette
période est réduite a une douzaine d’années pour le groupe Asthme, les enfants étant nés entre

2001 et 2013 et 4gés de cing a dix-sept ans au moment de I’enquéte’®.

MUCOVISCIDOSE ASTHME Total
24 familles 22 familles 46 familles
Nombre dont dont dont
de FAMILLES 2 monoparentales 1 monoparentale 3 monoparentales
1 recomposée 1 recomposée
Nombre
d’ENFANTS 28 enfants 29 enfants 57 enfants
malades
RANG
de I’enfant malade
Ainé 15 enfants 12 enfants 27 ainés
2¢ 7 enfants 12 enfants 21 cadets
3¢ et plus 6 enfants 4 enfants 9 benjamins
Composition
des FRATRIES
7 familles 2 familles 9 familles
1 enfant dont dont dont
1 enfant unique 2 enfants uniques 3 enfants uniques
2 enfants 9 familles 11 familles 20 familles
3 enfants 7 familles 8 familles 15 familles
4 enfants et plus 1 famille 1 famille 2 familles
Nombre de 2 fratries 5 fratries .
FRATRIES (une de 2 enfants (trois de 2 enfants , ratries
d’enfants malades malades et une de 4 | malades et deux de 3 | d’enfants malades
enfants malades) enfants malades)

Figure n°2 :

Structures familiales et répartition dans les groupes « Mucoviscidose » et « Asthme »

8 Cf. Annexe N°6 : Répartition chronologique des enfants malades par pathologie.
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Une diversité de situations de maladie

Les situations de maladie sont diversifiées. Pour la mucoviscidose, les enfants présentent des
atteintes respiratoires et digestives variées. Certains souffrent de formes sévéres les
contraignant trés jeunes a des soins quotidiens importants et a des hospitalisations récurrentes,
alors que d’autres sont plutot en bonne santé en suivant un traitement de prévention protocolaire
relativement minimal. Ils ont des mutations fréquentes (comme la deltaF508) ou combinent des
mutations rares. IIs ont une insuffisance pancréatique ou non. Quelques-uns sont nés avec un
iléus méconial aux conséquences plus ou moins graves (en termes d’opération de I’intestin
gréle, de stomie, etc.). D’autres ont fait des occlusions intestinales plus tardivement. Certains
ont des difficultés a prendre du poids mais pas tous. D’autres se déshydratent facilement. Sur
le plan respiratoire, quelques-uns sont asthmatiques. Certains n’ont jamais contracté¢ de germes
quand d’autres s’y trouvent confrontés depuis qu’ils sont tout bébé. Ils peuvent étre colonisés
par le pseudomonas aeruginosa, ’aspergillus fumigatus ou le staphylocoque parfois méme
avant ’adolescence. Quelques-uns bénéficient des médicaments tels que le Kalydéco®, etc.
Chaque situation de maladie relative a la mucoviscidose est donc particuliére, y compris au sein

des fratries.

Concernant 1’asthme, la sélection sur la base du critére précis de I’asthme allergique
persistant modéré a sévere ne rend pas les situations de maladie homogénes pour autant. Si la
grande majorité des enfants sont principalement sensibles aux acariens, toutes les combinaisons
allergiques sont possibles avec les poils d’animaux, avec les pollens, etc. Les symptomes de
I’asthme sont nombreux, de la rhinite a la bronchite chronique en passant par les crises en tant
que telles. Elles peuvent s’associer avec des formes d’expression dérivées que sont les allergies
alimentaires et les problemes dermatologiques comme [’urticaire et I’eczéma. L’entrée dans la
maladie a lieu a tout age et de toutes les fagons, graduelles ou brutales. Les traitements en sont
a des étapes différentes, entre phases de réussites et d’échecs. Comme pour la mucoviscidose,
les enfants sont plus ou moins séverement affectés sur les plans physiques et psychologiques

par une maladie le plus souvent fluctuante et évolutive.

Les situations sont aussi rendues complexes du fait qu'un parent ou les deux peuvent étre
malades. L’échantillon comprend plusieurs cas de meres (3) ou de peres (4) asthmatiques, de
parents évoquant leurs familiarités avec des états allergiques, des soucis dermatologiques ou
encore avec d’autres personnes asthmatiques dans leur entourage (un frére ou une sceur, un
grand-parent). Les parents d’enfants atteints de mucoviscidose peuvent aussi €tre asthmatiques

ou a minima allergiques.
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Une diversité de situations de sensibilisation aux risques

L’enquéte a été congue de sorte qu’il soit possible de comparer deux modalités de diffusion
des recommandations médicales de bonnes pratiques, avec ou sans I’intervention d’un CMEI a
domicile. A cet égard, elle a atteint son objectif puisque 21 familles interviewées sur 46 ont
recu sa visite (12 pour le groupe Mucoviscidose, 9 pour le groupe Asthme), soit presque la moitié
des entretiens réalisés. Cet état des lieux est cependant loin de traduire toute la variabilité des
parcours de prévention des familles. Ces derniers se différencient en fonction des centres de
soins et leurs équipes, les principes qui les guident et les époques. Ils dépendent des trajectoires
de vie des familles et notamment de leurs mobilités résidentielles. Dans la mucoviscidose, cela
peut les amener a fréquenter plusieurs CRCM (ou structures assimilées) aux pratiques de
sensibilisation parfois contrastées et inégales, ce qui est le cas pour cinq familles. Dans
I’asthme, cette question de la mobilité résidentielle (qui se pose également pour cing groupes
domestiques) vient s’ajouter a la complexité du parcours de soin telle que décrite au début de

ce chapitre.

Des situations culturelles, sociales et économiques nuancées

Comme les structures familiales, I’apparente homogénéité des situations culturelles, sociales
et économiques est & nuancer. Toutes les professions et catégories socioprofessionnelles sont
représentées’’, avec toutefois une majorité de parents dont 1’activité professionnelle les situe
dans les catégories des employés, des professions intermédiaires et celle des cadres et
professions intellectuelles supérieures. La plupart des familles appartient a la classe moyenne
dans toute son épaisseur. Quelques-unes font partie sans équivoque des classes supérieures,
tandis que plusieurs autres évoluent dans des milieux sociaux plus modestes ou ouvriers. Un

seul ménage vit dans des conditions trés précaires.

Quelques peres (6) se trouvent dans une phase de transition ou de reconversion
professionnelle, d’aménagement de postes, d’horaires de travail ou autres, en lien ou non avec
la maladie de I’enfant. Les meéres sont davantage concernées par les congés Maternité et
parentaux, ou dans le cas de la mucoviscidose par les congés pour enfant malade ou le dispositif
d’allocation journaliére de présence parentale (AJPP). Les meres travaillent le plus souvent a
temps partiel (choisi ou contraint). Elles ont des contrats a durée déterminée en alternance avec
des périodes de chomage. Cette instabilité¢ de la situation professionnelle des meres est plus
notable quand I’enfant souffre de mucoviscidose : onze (sur 24) n’ont pas un emploi sécurisé¢

sur le long terme alors que ce constat ne vaut que pour cinq meres (sur 22) d’enfants

7 Cf. Annexe N°7 : Les professions et catégories socioprofessionnelles des parents.
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asthmatiques. Les autres (13 sur 17) sont majoritairement employées dans le secteur public. Dix
meéres peuvent &tre considérées comme meres au foyer au moment de 1’enquéte. Pour la plupart
meéres d’enfants atteints de mucoviscidose, elles le deviennent étant donné la situation de

maladie de I’enfant et non selon un projet familial préalable.

Quelques-uns des parents interviewés ont vécu dans des départements d’Outre-Mer, dans
des villes européennes ou des pays d’ Afrique du Nord. Certains sont originaires d’autres régions

de France.

Des conditions d’habitation nuancées

L’enquéte se déroule en Bretagne ou « [ 'habitat individuel est prédominant »*° : les ménages
vivent principalement dans des maisons dont ils sont propriétaires de fagon plus prononcée que
dans le reste de la France. L’échantillon constitué est conforme a ces statistiques : 37 familles
habitent dans une maison individuelle en accession a la propriété. Trois autres sont locataires
d’une maison dans les parcs privé (2) et social (1). Huit familles sont donc locataires mais seules
cinq logent en appartement, dans le parc privé (2) et social (3). Deux appartements sont des
duplex-triplex, assimilables a des formes d’habitat individuel groupé. Une famille a choisi
d’étre propriétaire d’un appartement dans un immeuble résidentiel privé apres avoir vécu des

années dans une maison.

En termes de typologie de I’habitat, le corpus est sans surprise trés homogene. 11 refléte des
tendances régionales fortes, tout en permettant d’aborder des conditions de logement diverses

méme si elles sont minoritaires.

Dans ce contexte, il est judicieux de porter attention a des ¢léments secondaires et qualitatifs
comme le fait d’habiter une maison neuve ou ancienne, une maison que I’on construit ou que
I’on rénove, une maison isolée dans un hameau en campagne ou bien qui se situe dans une
résidence, un lotissement, un quartier, en centre-ville, etc. La prise en compte de ces données
relatives aux motivations des habitants quant a leur environnement de vie ameéne a ’analyse
nuancée de leurs habitats et de leurs conditions d’habitation. Elle participe a une lecture fine

d’un choix global, celui d’habiter une maison, en apparence uniforme.

80 Cf. DREAL Bretagne, Les repéres statistiques du logement en Bretagne — Edition 2020, Rennes 2020 (72
pages) : p.16.
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Bien que réalisée auprés d’un panel de familles a priori relativement homogene, I’enquéte a
donné lieu a I’écriture de quarante-six monographies domestiques d’une grande richesse
descriptive quant aux pratiques d’entretien et d’aménagement de la maison au prisme des
risques respiratoires. Face a une telle profusion de détails des plus prosaiques, il a paru
nécessaire de s’appuyer sur un modéle d’analyse robuste pour permettre une organisation
rigoureuse du matériau, privilégiant ainsi une démarche hypothético-déductive pour le volet

analytique de la recherche.

3. Le modéle d’analyse de la maison

Pour Francois de Singly (2017 [1993]), la famille « moderne » est I’héritiere de « la famille
conjugale » d’Emile Durkheim. Elle s’avére aujourd’hui une déclinaison complexe de la
famille « nucléaire (c’est-a-dire une famille composée d’'un homme, d’une femme et de leurs
enfants partageant une méme habitation) » (Ibidem : 12-13). Elle est « relationnelle »,
« individualiste » et « privée/publique ». Elle est plus attentive qu’a d’autres époques a la
qualité affective des relations intrafamiliales. Elle privilégie 1’indépendance et 1’autonomie de
ses membres, en étant moins communautaire. Dans cet esprit, « la centration sur les personnes,
le processus d’indépendance de la famille par rapport a la parenté et au voisinage se redouble
d’'une logique de plus grande dépendance vis-a-vis de I’Etat » (Ibid. : 15-16), d’une plus grande
perméabilité a un vaste champ de normes quelles qu’elles soient (Berton, 2021). Le corpus
constitué permet d’aborder cette famille tout en nuances tant du point de vue des relations
nouées entre ses membres, des rapports des individus au groupe et de la manicre dont ce dernier

compose avec les univers normatifs auxquels il est sensible.

L’ hypothése centrale de la thése est que la prévention domestique des risques respiratoires
dépend de la maison au sens ou I’entend Mary Douglas : elle dépend du « bien commun » ou
des principes qui caractérisent I’organisation du groupe familial, qui structurent les relations et
les solidarités entre ses membres. L’hypothése sous-jacente est qu’il existe une diversité de
principes organisateurs de la maison et que cette diversité a pour corollaire la variabilité des
manieres de gérer les risques. Ces hypothéeses justifient le recours a une typologie pour analyser

la diversité des conduites de prévention des risques.
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Dans la partie a suivre, nous présentons 1’analyse culturelle de Mary Douglas et la typologie
qu’elle propose des « institutions sociales » ou des « manieres d’étre et de faire » des individus
(Calvez, 2006). Nous expliquons la fagon dont nous I’adaptons a I’objet de la recherche. Nous
précisons la maniere dont nous la mettons en ceuvre pour organiser et analyser le matériau et

pour rendre compte de la prévention domestique des risques respiratoires dans toute sa diversité.

3.1 L’analyse culturelle de la prévention domestique des risques respiratoires

Chaque entretien a donné lieu a 1’écriture d’'une monographie domestique c’est-a-dire a une
analyse par cas. L’intérét de réaliser des monographies en nombre suffisant est de rendre
compte de manicre exhaustive de la variabilité de la gestion familiale des risques respiratoires.
Il est également d’identifier les fagons de faire qui se ressemblent, d’en définir les
caractéristiques et ainsi de pouvoir les distinguer des autres. Dans cet objectif de classement
typologique des monographies, nous mobilisons 1’analyse culturelle de Mary Douglas en

référence a ses apports dans 1’analyse de la prévention du sida (Calvez, 2004).

Elaborée dans les années 1970, I’analyse culturelle « porte sur le role de la culture dans la
fabrication de l’ordre social » (Calvez, 2006). Mary Douglas s’intéresse a la formation des
« institutions sociales » des individus qu’elle définit « comme des maniéres d’étre et de faire
plus ou moins stabilisées par ['usage et reconnues comme légitimes au sein d’'un groupe
social ». Les institutions sociales sont des manieres de faire soutenues par « les principes et les
Jjugements qui guident et qui nourrissent les actions des individus » (Ibidem). Ces principes
culturels guident les individus et jouent un role dans 1’organisation et la justification de leurs
actions en société depuis 1’échelon primaire du groupe domestique (ou du réseau familial)
jusqu’aux sociétés étendues. La maison au sens de Douglas peut étre définie comme une
institution sociale par ses manieres de faire plus ou moins stabilisées que sont les routines

domestiques.

Mary Douglas cherche a « construire une démarche opératoire d’analyse et de comparaison
des cultures » a partir de sa typologie des institutions. Elle propose d’« analyser les cultures
singulieres, d’en expliquer les contenus cognitifs et axiologiques qu’elles revétent dans leur
correspondance avec la fabrication de I’ordre social des groupes qui les utilisent comme moyen
d’échange et de communication » (Ibid.). Elle établit une typologie des institutions, qu’elle
nomme « Grid-Group » en référence a « deux dimensions proprement sociologiques »
(Loizeau, 2020) qui orientent et contraignent I’action sociale des individus. Cette typologie peut

s’appliquer pour des groupes primaires comme au plan macrosociologique.
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La dimension Grid ou « Roles » renvoie au role endoss¢ par 1’individus et au « fype de
relations entretenues a l’intérieur d’'un groupe » (Ibid.). Pour prendre part au groupe, chaque
individu est appelé a tenir un role dont la définition varie selon les attentes sociales normatives,
ce qui donne lieu a des « rétributions » et « sanctions » (Calvez, 2018 : 9) pouvant étre de divers
ordres (social et symbolique). Ce role est envisagé comme « prescrit » ou « construit ». Par
« prescrit », on entend un role qui s’impose plus ou moins a I’individu. Un role « construit »

est un role que I’individu est davantage en mesure de choisir.

La dimension Group (littéralement « Groupes ») se réfere a « [’inscription sociale des
relations » (Ibid.) et des actions de 1’individu. Celui-ci est guidé par les institutions du groupe
dans lequel il s’inscrit et qui déterminent les personnes avec lesquelles il peut agir et le type de
relations qu’il peut entretenir. Ainsi chaque groupe sélectionne plus ou moins les personnes
avec lesquelles il interagit. Un principe sélectif fermé a pour conséquence une mise en relation
avec un nombre limité de personnes et un réseau social plutdt restreint et étanche. Un principe

sélectif ouvert induit un réseau social étendu et perméable en fonction des intéréts de 1I’individu.

La mise en contraste des dimensions Grid et Group et de leurs sensibilités (des roles prescrits
ou construits et des groupes fermés ou ouverts) esquisse quatre types d’institutions que Mary
Douglas qualifie de hiérarchiques (rdles prescrits et groupes fermés), individualistes (roles
construits et groupes ouverts), égalitaires (roles construits et groupes fermés) et fatalistes (roles
prescrits et groupes ouverts). Sur sa grille typologique, elle oppose d’une part les institutions
hiérarchiques aux individualistes et d’autre part, les égalitaires aux fatalistes. En travaillant
que la structure interne des institutions, elle distingue celles qui sont stables (hiérarchiques et
individualistes) de celles qui sont instables (égalitaires et fatalistes). Les premiéres agissent
selon des principes de conduite cohérents entre les dimensions Grid et Group. Les secondes
composent avec des principes conflictuels, ce qui affecte 1’assurance qu’elles peuvent avoir en

elles-mémes.
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. i Institutions Fatalistes Institutions Hiérarchiques
Roles prescrits o . . o .
Principe d’instabilité Principe de stabilité
. . Institutions Individualistes Institutions Egalitaires
Roles construits o o o . o
Principe de stabilité Principe d’instabilite
ROLES-Grid
Groupes ouverts Groupes fermés
GROUPES-Group

Figure n°3 : La typologie Grid-Group des institutions sociales selon Mary Douglas

3.2 La typologie de la gestion familiale des risques respiratoires

Nous nous appuyons sur la typologie des institutions sociales €élaborée par Mary Douglas
pour proposer une typologie et une analyse de la gestion familiale des risques respiratoires. La
maison étant définie comme une institution sociale au sens ou I’entend Mary Douglas, nous
pouvons en déduire une typologie dans laquelle sont distinguées quatre types de maisons ou de
familles, hiérarchique, individualiste, égalitaire et fataliste. Les principes caractérisant le role
de I’individu et les modalités de ses relations aux autres sont alors déterminés en contrastant les

dimensions Grid (r6les prescrits/construits) et Group (groupes fermés/ouverts).

Comme elle I’a elle-méme exposé, Mary Douglas s’est inspirée des travaux de Basil
Bernstein sur la famille et ses systemes de rdles, de contrdle et de communication (1975 : 203
et suivantes) pour construire sa typologie des institutions sociales. Nous retrouvons les
principes qui sont aux fondements des institutions hiérarchiques et individualistes telles qu’elle
les définit dans les mod¢les des familles positionnelles et a orientation personnelle proposés
par le sociologue britannique. Pour développer la typologie des institutions sociales dans le
cadre de I’analyse du groupe domestique ou familial, nous mobilisons donc les modeles de
Bernstein et d’autres approches typologiques de la famille comme celle de Jean Kellerhals et
Cléopatre Montandon présentant des correspondances avec la typologie Grid-Group. Ces
similitudes nous permettent de mieux discerner pour chaque type d’imstitution (1) les
caractéristiques des roles familiaux, (2) la nature et la structure des relations qui lient les

membres de la famille et qui organisent les rapports du groupe familial aux autres groupes
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sociaux et (3) les modalités de communication privilégiées entre les parents et les enfants.
Reprenant également les travaux de Bernstein, Kellerhals et Montandon proposent dans leur
ouvrage Les stratégies éducatives des familles (1991) une typologie faisant par 1a méme écho
a celle de Douglas. Ils y définissent quatre types de « cohésion familiale » (Dutercq, 1992),
« parallele », « association », « compagnonnage » et « bastion » associés a des styles
éducatifs. Dans cette typologie, les familles hiérarchiques et individualistes correspondent aux
familles paralléle et association et a leurs styles éducatifs respectifs statutaire et
contractualiste. Ceux-ci renvoient aux systémes de communication intrafamiliale que Basil
Bernstein qualifie Iui de « fermé» et d’« ouvert ». Les familles égalitaires et fatalistes

renvoient aux cohésions familiales de type compagnonnage et bastion.

La mobilisation de ces modeles et de ces typologies dédiés a la famille nous permet de
souligner les aspects saillants des rdles et des relations qui caractérisent les quatre types de
familles®! issus de la typologie Grid-Group et que nous allons présenter au regard de leur intérét

pour I’analyse de la prévention domestique des risques respiratoires.

81 Pour la suite de notre développement, nous choisissons le terme de « famille » plutdt que celui de « maison »
car dans le cadre de notre recherche le groupe domestique est confondu avec le groupe familial et cela nous a
semblé préférable afin de clarifier notre propos. De plus, cela permet d’éviter les ambiguités qu’introduit le terme
« maison » en frangais en regroupant les sens de « home » et de « house ».
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Roles prescrits

Famille FATALISTE

Systéme de communication
fermé (Bernstein)
ou
Famille BASTION
Fusion des membres
(Kellerhals-Montandon)

Famille HIERARCHIQUE
ou
positionnelle
Systéme de communication
fermé (Bernstein)
ou
Famille PARALLELE
Autonomie des membres
Style éducatif statutaire
(Kellerhals-Montandon)

Famille INDIVIDUALISTE

Famille EGALITAIRE

ou
a orientation personnelle
Systéme de communication Systeme de communication

ouvert (Bernstein) ouvert (Bernstein)

Roles construits
ou ou
Famille ASSOCIATION Famille COMPAGNONNAGE
Autonomie des membres Fusion des membres
Style éducatif contractualiste (Kellerhals-Montandon)

(Kellerhals-Montandon)

ROLES

Groupes ouverts Groupes Fermés

GROUPES

Figure n°4 : Correspondances entre la typologie Grid-Group des institutions sociales, la
typologie familiale de Kellerhals et Montandon et les modeéles familiaux de Bernstein

La famille hiérarchique

Selon la typologie Grid-Group, la famille hiérarchique est caractérisée par des dimensions
«roles » et « groupes » affirmées : les roles y sont prescrits et les groupes fermés selon des

principes forts. Dans une famille, chaque membre a un role statutaire défini par son ou ses
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divers statuts qui sont différenciés et hiérarchisés : par exemple, I’enfant a des statuts d’enfant,
de fille ou de garcon, d’ainé ou de puiné, de malade ou de non-malade, etc. dont les uns sont
priorisés par rapport aux autres. Chaque membre accepte et investi son rdle ainsi déterminé : la
meére et le pere jouent leurs roles selon les attendus prédominant dans le groupe social dans
lequel ils s’inscrivent. Dans le cadre spatio-temporel de la recherche et le contexte de soins a
prodiguer a I’enfant, ces roles parentaux sont a priori genrés et asymétriques, la prise en charge

de la santé et de la maladie étant dévolue a la mére (Cresson, 1995).

La dimension de «groupe fermé» s’entend pour les relations intrafamiliales et
extrafamiliales qui sont régies par les statuts et leur hiérarchisation. Au sein du groupe familial,
cela se traduit par des relations entre individus codifiées et fixées indépendamment des
personnalités des enfants et des parents, voire des grands-parents. Concernant ses relations avec
les autres groupes, la famille sélectionne ceux avec lesquels elle interagit sur la base de leurs
statuts et des positions qu’ils occupent dans la société : pour soigner son enfant malade, elle

cadre son réseau relationnel et le limite a 1’autorité médicale.

La famille hiérarchique correspond au mod¢le de la famille positionnelle. Selon Bernstein,
celle-ci se caractérise par un « systeme de communication faible ou fermé » (Bernstein, 1975 :
204). Ce systéme®? repose sur les statuts qui conférent a chacun un « droit a la décision »
(Ibidem). Ce droit est différencié et hiérarchisé : celui des parents prime sur celui de I’enfant.
Les parents prennent des décisions pour I’enfant sans que celui-ci ne soit vraiment associ¢ au
débat en tant que sujet. Bernstein utilise I’expression de « socialisation unilatérale » (Ibid. :
206) signifiant que les parents contrdlent la socialisation de 1’enfant parfois jusque dans son
groupe de pairs selon les milieux. Ils ne lui laissent qu’une capacité d’initiatives résiduelle pour
déterminer son role: « [/’enfant d’une famille positionnelle adopte des caractéristiques
Statutaires et apprend a se plier, dans ses rapports avec les autres, a des exigences statutaires :
il apprend ce qu’on pourrait appeler un réle collectif » (Ibid. : 207). 1l apprend a se conformer
aux normes attachées a son statut d’enfant comme il est défini dans le groupe. Cet apprentissage
passe par une forme d’imposition, des inculcations (des autorisations et des interdictions) ou
par des « incitations » (Ibid. : 209) permettant plus de « réciprocité dans la communication »
(Ibid. : 209) entre parents et enfant. Pour que I’enfant intégre les normes auxquelles son

comportement doit se référer, les parents s’adressent a lui en le renvoyant a son statut d’enfant,

8211 évoque le style éducatif statutaire que Kellerhals et Montandon attribue a la famille Paralléle et que Frangoise
Le Borgne-Uguen (2001) résume ainsi : « Le style statutaire se situe a ’opposé. Les parents insistent ici sur la
discipline et I’obéissance ; la sensibilité et I’autorégulation sont moins prisées. Les méthodes pédagogiques font
appel au controle plus qu’a la motivation ou a la relation. La distance entre parents et enfants est grande ; il y a
peu de communication et peu d’activités communes. Ce style éducatif est marqué par une réserve face aux agents
de socialisation : les parents cantonnent 1’école dans un réle technique et ils limitent 1’accueil des amis. Les roles
éducatifs du péere et de la mére sont tres différenciés et la présence paternelle est faible, caractérisée surtout par
son aspect instrumental. » : p.103.
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de tel sexe, de tel age, de tel milieu devant se comporter comme il se doit dans ce cas précis.
Cela participe a I’inclure dans un groupe ou une communauté. Bernstein souligne que « /’enfant

socialisé selon un systeme de controle positionnel [...] a un sens aigu de son identité sociale »
(Ibid. : 212).

Cette analyse suggeére que dans la famille hiérarchique, le rdle de 1’enfant atteint de
mucoviscidose ou d’asthme est prioritairement défini par son statut de malade. Les parents
controlent la socialisation de 1’enfant a sa maladie : ils lui inculquent un role de malade auquel
I’enfant se conforme. Il a une identité de malade établie et dont il a conscience. Comme ses
parents, il accepte ce qu’induit son statut de malade et sa situation de maladie. Cela présume de
I’enfant et de la famille une observance des conduites de prévention des risques préconisées par
les équipes soignantes dans le cadre d’une prise en charge familiale de la maladie stabilisée par

des principes forts d’organisation des relations.

La famille individualiste

La famille individualiste est diamétralement opposée a la famille hiérarchique dans 1’espace
de la typologie Grid-Group. Elle se caractérise également par des dimensions « roles » et
« groupes » affirmées mais a I’opposé : les roles sont construits et les groupes sont ouverts. Elle
correspond a la famille a orientation personnelle dont Bernstein souligne que le systéme de

communication est « ouvert » (Bernstein, 1975 : 205).

Dans ce systéme®, le role de chacun, enfant comme parent, dépend de ses « caractéristiques
personnelles, sociales, affectives et intellectuelles » (Ibidem). Ce rdle basé sur les qualités de
I’individu prime sur celui conféré par son statut sans qu’il y ait confusion entre les statuts et les
roles de parent et d’enfant. Au sein de la famille, chacun s’exprime en fonction de son statut
« acquis » (Ibid.) et non de son « statut formel », « attribué ». Cette libre expression des
individualités encourage la personnalisation des roles. Elle s’accompagne d’une verbalisation
importante et d’une écoute réciproque : chacun justifie ses différences et integre celles des

autres dans un mouvement d’ajustement et d’évolution constant. Bernstein évoque un processus

51 s’apparente au style éducatif contractualiste défini par Kellerhals et Montandon pour la famille Association
et décrit ainsi par Frangoise Le Borgne-Uguen (2001) : « Le style contractualiste se traduit par I’importance que
les parents accordent a I’autonomie de 1’enfant, a son imagination, a sa créativité. Il y a un usage faible du controle
sous la forme du « contraindre ou interdire » et un usage plus net de la motivation : « expliquer ou séduire » (les
tactiques relationnelles). Ces familles sont trés ouvertes aux influences extérieures — amis, €cole, télévision —
auxquelles elles donnent une large mission et qu’elles suivent. Les roles de pére et de mére sont peu différenciés
I’un de ’autre ; ils relévent a la fois de I’instrumental pour 1’organisation et la recherche de moyens de subsistance,
et de D’expressif pour les émotions. » : p.102. Elle ajoute que les familles « Association », au style éducatif
« contractualiste », ont besoin d’un « enfant négociateur, partenaire, autonome, inventif » : p.104.
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de socialisation mutuelle entre parents et enfants, ce qui favorise pour tous I’apprentissage

d’une complexité dans les relations interpersonnelles et dans la construction identitaire.

Ainsi dans la famille individualiste, chacun a un role conforme a un statut générique de
parent plutdt que de pere ou de mere (atténuation du genre), d’enfant plutdt que d’ainé ou de
puiné (atténuation du rang) ou encore de malade ou de non-malade (relativisation du statut de
santé). Ce role est construit dans le sens ou I’individu I’adopte et I’ajuste a ses possibilités mais
aussi a ses qualités, a ses convictions et a ses envies personnelles sans se soucier du « modele
social prescrit afférent au statut »**. Chacun se choisit un role pouvant évoluer dans sa
définition au fil du temps. Ce role est équivalent et interchangeable a tout moment avec celui
d’un autre membre de la famille ayant le méme statut : par exemple, le pére et la mére peuvent
se remplacer 1I’un 1’autre de maniére significative dans leur réle de parent aupres de I’enfant

malade.

La dimension de « groupe ouvert » renvoie a ce systeme de relations intrafamiliales ou les
roles de chacun sont définis et négociés au sein de la famille afin de prendre en compte les
intéréts individuels et collectifs. C’est aussi dans cette perspective que le réseau relationnel

familial est ouvert, opportuniste et étendu.

Dans la famille individualiste, le role de I’enfant malade n’est donc pas établi prioritairement
selon son statut de malade : il est discuté et relativisé au regard des autres statuts de I’enfant et
de sa personnalité encouragée a s’exprimer : I’enfant construit ou coconstruit son identité¢ de
malade, ce qui dénote par ailleurs d’une probable autonomie du groupe familial dans la gestion

de la situation de maladie et dans la prévention des risques respiratoires.

La famille égalitaire

Les principales caractéristiques de la famille égalitaire sont définies par le croisement de
dimensions « roles » et « groupes » affaiblies. Les roles sont construits et les groupes sont

fermés de maniere moins assurée que dans les familles individualiste et hiérarchique.

Le role de I’individu est construit mais sans se fonder sur un principe de choix solidement
établi de telle sorte qu’il reste sensible dans sa définition aux prescriptions externes lorsqu’elles
sont majorées par une situation comme celle de la maladie de I’enfant : I’individu oscille entre
la volonté de choisir son role et le sentiment d’étre obligé de se conformer a un role. La

construction du role de 1’individu est alors conflictuelle.

84 Cf. Dictionnaire de Sociologie, Encyclopaedia Universalis, Article « Rdles et Statuts » : p.657.
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De la méme fagon, les relations a I’intérieur et a I’extérieur du groupe familial sont régies
par un principe de sélection et de controle qui s’avere instable. Face a la situation de maladie
de I’enfant, les relations se reconfigurent : le réseau familial se recentre sur les individus et les
groupes qui peuvent 1’aider (comme les grands-parents et les associations par exemple) et

excluent ceux qui peuvent lui nuire.

Le systéme éducatif de la famille égalitaire est supposé proche de celui de la famille
Compagnonnage analysé par Kellerhals et Montandon. Ce dernier repose sur :

«[...] I'insistance sur 1’obéissance et la conformité de 1’enfant plutdt que sur son autonomie ou
sa régulation. Les techniques d’influence sont fondées sur le controle plus que sur la motivation
ou la relation. Les roles éducatifs sont assez tranchés et 1’accueil des influences externes assez
réservé. En revanche, il y a une forte proximité parent-enfant au sens ou beaucoup d’activités sont
réalisées en commun entre parents et enfants, et la communication, en particulier avec la mére,
est trés fréquente et intime. » (Le Borgne-Uguen, 2001 : 103)

Dans la famille égalitaire, 1’enfant atteint de mucoviscidose ou d’asthme se trouve dans une
situation ambigué quant a la construction de son réle de malade qu’il se voit autant imposé
qu’expliqué par ses parents dans le cadre d’une relation jouant sur les registres tantot
autoritaires tantot affectifs. Il acquiert ainsi une identit¢ de malade dont la légitimité est
incertaine : il peut étre amené a hésiter et a douter par rapport a son role de malade. Cette
maniere de prendre en charge la maladie et ses implications suppose de la part de la famille

égalitaire une prévention des risques respiratoires pouvant manquer d’assurance et de stabilité.

La famille fataliste

La famille fataliste est également caractérisée par le croisement de dimensions « rdles » et
« groupes » affaiblies. Les roles familiaux sont prescrits mais au lieu de les accepter et de s’en
saisir comme dans la famille hiérarchique, les individus les subissent : I’enfant malade et ses
parents ne prennent pas en main la situation de maladie de maniere volontariste. Par ailleurs ils
n’ont pas de principe affirmé et stabilisé pour construire leurs relations intrafamiliales et
extrafamiliales. Sans maitrise de ces relations, ils peuvent se replier sur eux-mémes en tant
qu’individu et en tant que groupe. A leurs propos, Mary Douglas observe :
« Certaines communautés, qui méritent a peine ce nom, ne sont pas du tout organisées et
I’accusation y part dans toutes les directions, sa cible restant imprévisible. La cause d’une
infortune, quelle qu’elle soit, peut étre absolument n’importe quoi: soucoupes volantes,
envahisseurs martiens, sorcellerie, faute morale, erreur technique ; I’absence de diagnostic type
entraine I’absence de réaction type. » (Douglas, 2001 [1967] : 194)
Elle décrit des groupes et surtout des individus indécis et influengables, aux croyances et aux

conduites désorientées et fluctuantes, pouvant contribuer a les marginaliser. Cette confusion et
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cette instabilité sont les principales caractéristiques de la famille fataliste en termes de
prévention domestique des risques respiratoires. Dans la typologie de Kellerhals et Montandon,
elle correspond a la famille Bastion « fusionnelles et repliées » (Le Borgne-Uguen, 2001 : 104).
« Dans les ménages [...] se reperent une cohésion fusionnelle, un fort accent sur la nécessité
du consensus entre les membres du groupe et un repli sur ce dernier. » (Ibidem : 103) L’enfant
est présenté comme « loyal, conforme et dépendant envers le groupe » (Ibid. : 104). La priorité
de la famille est de sauvegarder son unité et sa cohérence interne face a des risques qui la

menacent et la dépassent, et qu’elle gére donc par des actions aléatoires et désajustées.

Famille FATALISTE Famille HIERARCHIQUE
Roles Roles statutaires subis Roles statutaires fixés
prescrits Relations influengables et aléatoires | Relations sélectives et controlées

Instabilité des conduites Stabilité des conduites
Famille INDIVIDUALISTE Famille EGALITAIRE

Rdles Roles statutaires personnalisés Roles statutaires spécialisés
construits Relations transitives et opportunistes | Relations égalitaires et exclusives

Stabilité des conduites Insécurité des conduites
ROLES

Groupes ouverts Groupes Fermés
GROUPES
Figure n°5 :

Principales caractéristiques des roles et des relations propres a chaque type de famille
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3.3 Le classement des monographies domestiques

La mobilisation de I’analyse culturelle de Douglas, des travaux de Bernstein et de Kellerhals
et Montandon permettent d’établir une typologie familiale qui rend compte des principales
caractéristiques des roles, des relations et des systémes de communication de quatre types de
familles, ainsi que des principes qui les guident et les structurent. L’analyse transversale du

corpus prend appui sur I’exploration théorique de ces diverses types d’organisations familiales.

Nous avons analysé et classé les monographies domestiques réalisées selon cette typologie.
Pour chacune d’elles, nous avons apprécié les roles des membres du groupe domestique et les
relations a l’intérieur de ce groupe. Nous avons tenu compte de celles entretenues avec
I’entourage proche ou la famille ¢élargie et avec d’autres groupes sociaux significatifs tels que
les soignants et les professionnels de santé intervenant dans la prise en charge de 1’enfant
malade. Nous avons examing les différents systémes de communication mobilisés. Nous avons
repéré les principes fondant et guidant les maniéres de faire, ceux basés sur les notions de

frontiere, d’ouverture, d’égalité ou encore de retrait.

Pour illustrer ce travail d’analyse et de classement, nous présentons a suivre quelques extraits
de la monographie domestique de Joshua. Nous explicitons les éléments invitant a considérer

sa famille comme individualiste d’apres la typologie familiale décrite précédemment.

La monographie domestique de Joshua : un cas de famille individualiste

Joshua est un jeune garcon atteint de mucoviscidose. A onze ans, il est ’ainé d’une fratrie

de trois enfants. Sa sceur et son frére ont respectivement huit et cinq ans.

Depuis sa naissance, ses parents se relaient pour prendre soin de lui et de leurs deux autres
enfants. Sa mére a pris un congé parental d’environ un an et demi a I’annonce de sa maladie,
avant de le mettre en garde chez une assistante maternelle jusqu’a son entrée a I’école. Durant
cette période, son pere étudiant a travaillé a temps partiel. Il s’est laissé la possibilité d’étre
présent aupres de son fils et son épouse : « les débuts on a géré tous les deux ensemble ». Les
parents se sont ensuite répartis les congés parentaux : la meére a pris un congé parental pour la
naissance du deuxiéme enfant et le pere a celle du troisieme. Il s’est toujours arrangé afin

d’avoir un emploi du temps flexible et se rendre disponible pour les enfants.

Ce partage des congés parentaux est un exemple tres concret de la nature du jeu de roles qui
prévaut dans les familles individualistes : la dimension genrée des roles de « pére » et de
« mere » est atténuée. Ceux-ci sont équivalents et interchangeables au quotidien comme dans

le temps. Le pére de Joshua choisit d’adapter son activité professionnelle autant a la situation
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de maladie de son fils ainé qu’a celle de sa paternité et d’autres encore. Il construit son role de
pere plus qu’il ne I’endosse par assignation : « C'est plutot moi qui ai choisi cette flexibilité
dans mes emplois du temps, dans les métiers que je fais, plutot que d'étre salarié, ou si j'étais
salarié je le faisais toujours a temps partiel, pour avoir toujours aussi cette possibilité, enfin
cette flexibilité [pour accompagner Joshua dans ses soins]. » Au moment de 1’entretien, il
entame une nouvelle activité professionnelle : il continue a concilier ses envies, ses possibilités
et ses responsabilités tout en les ajustant en permanence aux données de la vie familiale et a

leur évolution.

Les parents de Joshua sont originaires de régions ¢loignées de leur lieu de résidence actuel.
Malgré la distance, ils maintiennent les relations avec leurs familles. Ils n’hésitent pas a faire
part de la maladie de leur fils a d’autres personnes. Le pére en a informé ses collégues qui
« savent la maladie de Joshua, ils connaissent et ici, ils acceptent volontiers qu’il y a des
semaines ou je serai pas la, ou des jours ou je peux pas étre disponible parce que Joshua il va
pas bien ou il faut aller a l'hdpital, etc. Donc ¢a il y a aucun, vraiment aucun probleme ». 1ls
acceptent volontiers les soutiens extra-familiaux qui leur permettent de gérer la vie quotidienne
avec la mucoviscidose, que cette aide provienne des soignants ou des enseignants de I’enfant
par exemple. Lors des phases de démolition ou de travaux a risque dans la maison parentale
acquise récemment, Joshua est hébergé par son centre de soins pour y faire du sport et pour
I’¢loigner « nuit et jour » d’un environnement temporairement inadapté a son état de santé. A
I’occasion d’un court voyage scolaire, « les professeurs des écoles avaient choisi comme
accompagnateurs des amis a eux dont l'une était infirmiere et l'autre médecin. Voila. Donc

comme ¢a, il n’y avait pas de souci ».

Ces quelques ¢éléments témoignent de I’ouverture d’un groupe domestique qui mobilise un
réseau relationnel étendu et dépassant celui de la famille et des proches pour faire face a la
situation de maladie de I’enfant. Ce réseau est a la fois sécurisé et sécurisant car il se constitue
sur la base d’affinités ou bien de la reconnaissance de compétences individuelles en adéquation

avec la problématique de la maladie.

Le systeme de communication a I’ceuvre au sein de la famille de Joshua est également ouvert.
Pour choisir leur nouvelle maison, les parents ont consulté leurs enfants, les ont écoutés et ont
tenu compte de leur souhait de pouvoir courir a ’intérieur : « comme je vous disais tout a lI'heure
la maison a été choisie aussi par les enfants. Eux ils avaient leur critére : c'était de pouvoir
courir quand il pleut ». De méme, les parents se sont réservés une piece pour y installer leur
chambre et ont ensuite laissé les enfants s’attribuer chacun la leur. Cette attention aux envies et
demandes des enfants concernant le lieu de vie familial vaut aussi pour leurs interrogations sur
d’autres sujets. Joshua avait tendance a laisser des bouteilles d’eau derriere son lit pendant

plusieurs semaines. Son pére lui a expliqué et montré pourquoi il devait se méfier des eaux
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stagnantes en tant qu’enfant atteint de mucoviscidose, ce qu’il ne comprenait pas de maniére

intuitive. Il a réalis¢ avec lui une expérience pédagogique et caractéristique d’un systéme de

communication ouvert :
« J'ai fait une fois une expérience avec Joshua parce qu'il ne comprenait pas pourquoi il y avait
l'eau stagnante. Donc une fois on 1'a montrée en réel. Donc j'avais pris une coupe d'eau que j'ai
laissée dehors presque croupir, et donc il a pu sentir que ¢a sentait mauvais [...] Enfin il y avait
des algues, on voyait méme du moisi qui se mettait, et pour lui dire : "Voila pourquoi faut pas
que l'eau stagne." Et puis [...] c'était intéressant parce que biologiquement c'est trés intéressant
toute la vie qui se mettait en route, les insectes, les moustiques, mais de lui dire : "Voila il y a pas
que du bon, il y a aussi des mauvaises bactéries, c'est pour ¢a que..." Bon parce que Joshua avait
tendance a vouloir prendre des bouteilles d'eau, les laisser, les cacher derriére son lit, puis ¢a, nous
on les retrouvait trois semaines, quatre semaines apres, et il comprenait pas donc... Bon... on a di
lui montrer [...]. »

La récurrence observée dans les maniéres d’aborder et de traiter chaque question qui se pose
aux parents de Joshua souligne la stabilité du cadre dans lequel est prise en charge la maladie
de I’enfant. Cette stabilité est compatible avec les principes d’ouverture et de liberté orientant
la définition des roles des membres du groupe domestique, de ses relations et de son systéme

de communication dans les familles individualistes.

La répartition des monographies dans ’espace typologique

Nous avons ainsi classé les 46 monographies domestiques réalisées. Nous les avons réparties
dans I’espace de la typologie Grid-Group : 14 familles (7 du groupe « Mucoviscidose » et 7 du
groupe « Asthme ») sont de type hiérarchique et 14 autres (7 du groupe « Mucoviscidose » et
7 du groupe « Asthme ») de type individualiste, 13 familles (7 du groupe « Mucoviscidose » et
6 du groupe « Asthme ») sont de type égalitaire et seules 5 familles (3 du groupe

« Mucoviscidose » et 2 du groupe « Asthme ») sont de type fataliste.

Trois groupes (hiérarchique, individualiste et égalitaire) équivalents se sont composés. Ils
comptent une quatorzaine de monographies chacun et témoignent d’une symétrie entre les
maladies considérées dans la recherche. Le faible nombre de monographies domestiques
rangées dans le groupe des familles fatalistes se justifie par leur nature instable et plutot
marginale. Ce faible nombre s’explique peut-étre aussi par les spécificités du terrain de
I’enquéte. Concernant la mucoviscidose, ce dernier se trouve pour un quart dans le Finistere, le
département de la pointe bretonne dont la mobilisation en faveur de cette maladie est établie
(Vailly, 2004). Nous n’y avons pas rencontré de familles fatalistes. Cette portion du terrain ne
se concentre pas comme les trois quarts restant sur une aire métropolitaine davantage

susceptible d’agréger des familles aux origines géographiques plus diverses et potentiellement
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en retrait de systeémes de solidarités familiales ou autres. D’autre part, la moiti¢ du terrain
d’enquéte est constituée par la patientéle du Docteur Bados-Albiero exercant dans un cadre
hospitalier mais privé. Ce sont les parents des enfants asthmatiques qu’elle soigne qui la
choisissent en tant que pneumopédiatre. De ce fait, la possibilité de croiser parmi eux des
familles fatalistes est plus mince, celles-ci n’étant justement pas caractérisées par une grande
maitrise de leurs relations et en conséquence par leur capacité a s’orienter dans 1’offre de soins.
Privilégier les patients suivis par un praticien au sein de 1’hdpital public aurait été plus favorable
au recrutement de ce type de familles : trois d’entre elles sont effectivement prises en charge

par le CRCM de Rennes-Saint-Brieuc et seulement deux par le Docteur Bados-Albiero.

La prise en compte des biais de ’enquéte

En reposant essentiellement sur la confiance (voire la connivence) entre parents et soignants,
le recrutement s’est rapidement heurté a des difficultés qui ont obligé a multiplier et a diversifier
les relances auprés des familles. Doté d’une cellule de recherches, le CRCM de Roscoff a pris
le temps de solliciter par courrier les parents de I’ensemble des enfants suivis. Au fur et a
mesure, le CRCM de Rennes-Saint-Brieuc a mobilisé ses puéricultrices, dont une nouvelle.
Ayant une expérience plus limitée dans le soin de la mucoviscidose, celle-ci a probablement eu
moins de réticences a s’adresser a des parents pergus comme trop vulnérables par des
professionnels plus aguerris. Une seule famille a été recrutée de facon directe grace a la
présentation de I’enquéte lors d’une assemblée territoriale de Vaincre la Mucoviscidose. Le
Docteur Bados-Albiero a davantage égrené les distributions de dépliants et de formulaires de
consentement. La CMEI Jacqueline Lizzaraga a pris contact personnellement avec des familles
aupres desquelles elle était intervenue. L’une d’elles a accepté de nous recevoir a son domicile
pour un entretien qui s’est déroulé comme les autres. Ces inflexions et élargissements des
modalités de recrutement ont surtout permis d’avoir un acces plus large aux familles ensuite

classées dans les types égalitaire et fataliste.

Un autre biais de sélection a trait aux professions des parents interviewés. Ce sont dans une
proportion notable des enseignants (des instituteurs, des professeurs du second degré, des
maitres de conférences) et des soignants (des aides-soignants, des aides médico-
psychologiques, des infirmiers, des médecins spécialistes). Ce biais peut avoir pour explication
une forme de sympathie et de solidarité d’ordre professionnel a I’égard du soignant se chargeant
du recrutement et de la doctorante réalisant I’enquéte. Il nous a longtemps préoccupé mais la
finalisation de ’analyse transversale des monographies ne montre pas de liens systématiques
entre des pratiques domestiques et un métier en soi (autrement dit, les enseignants et les

soignants se répartissent dans tous les types de familles identifiées).
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Ce sont les meéres qui accompagnent le plus souvent les enfants lors de leurs consultations
médicales : « La division du travail familial autour de [’enfant et autour de la prise en charge
de la santé (Cresson & Mebtoul, 2010) fait en outre des femmes les accompagnatrices
privilégiées des enfants chez le médecin. » (Arborio et Lechien, 2019 : 99) En procédant au
recrutement des familles par I’entremise des consultations, il existe un risque de passer a coté
des peres. Pour 36 entretiens, la mere est I’interlocutrice unique (27) ou principale (9). Dans ce
cas précis, le pere est en retrait mais il suit ou participe ponctuellement a I’entrevue. Nous avons
sinon rencontré cing couples parentaux et cinq peres (une mere a fait un bref passage a
I’occasion de I’'une de ces interviews). Les peres ont donc été présents lors de 19 entretiens sur
46 et dans la moitié de ceux du groupe Mucoviscidose. Ce résultat atteste d’un controle relatif
de ce biais de sélection. Il témoigne de la mobilisation des péres lorsque 1’enfant est atteint

d’une maladie chronique grave (Mougel-Cojocaru, 2007).

Cette parole majoritaire des meres sans mise en regard avec celle des autres membres de la
famille peut apparaitre comme une faiblesse de 1’enquéte. Mais ’entretien est centré sur la
description des pratiques d’hygiéne, des gestes ordinaires et routiniers du groupe domestique
dans I’intérét de I’enfant malade : il n’est pas par essence I’expression d’un point de vue qui

demande a étre contrebalancé.

Enfin, la trés grande diversité des situations de maladies de ’enfant (des atteintes les plus
séveres aux plus modérées) est un atout pour la compréhension du processus d’appropriation
des recommandations médicales de bonnes pratiques. Elle permet de neutraliser ce que 1’on
peut nommer le « bruit » de la mucoviscidose comme de I’asthme : elle met en évidence que la
mise en ceuvre des recommandations ne dépend pas tant de la gravité effective de la maladie

que de sa gravité percue.
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MUCOVISCIDOSE ASTHME
Consentement Entretien Consentement Entretien
au nom de avec au nom de avec
Familles hiérarchiques
HM1 Meére Mere (Pére) HA1 Meére Meére
HM2 Mere Mere HA2 Parents Mere
HM3 Meére Mere HA3 Mere Mere
HM4 Meére Mere HA4 Mere Mere
HMS5 Mere Mere HAS Mere Mere
HM6 Meére Mere HAG6 Mere Mere
HM7 Mere Mere (Pcre) HA7 Mere Mere
Familles individualistes
M1 Parents Parents IA1 Pere Pere
M2 Meére Mere IA2 Mere Mere
M3 Parents Parents IA3 Pere Pere
M4 Parents Pere 1A4 Mere Mere
IM5 Pere Parents IAS Mere Parents
M6 Pere Pere IA6 Mere Mere
M7 Meére Mere IA7 Mere Mere
Familles égalitaires
EM1 Meére Parents EAl Mere Mere
EM2 Pére Pére EA2 Meére Mere
EM3 Meére Meére (Pére) EA3 Meére Meére (Pére)
EM4 Mere Meére (Pére) EA4 Meére Meére (Pére)
EM5 Parents Mére EAS Mere Mere
EM6 Meére Mere EA6 Mere Mere
EM7 Mere Mére+Enfant
Familles fatalistes

FM1 Mere Mere (Pére) FA1l Mere Mere
FM2 Meére Meére FA2 Meére Meére (Pére)
FM2 Meére Mere

M = Mucoviscidose, A = Asthme, H = Hiérarchique, I = Individualiste, E = Egalitaire, F =
Fataliste, HM1 ou HA1 = Famille Hiérarchique Mucoviscidose ou Asthme n°1.

Meére (Pére) = Entretien avec la mere en présence du pére intervenant ponctuellement.

Figure n°6 : Répartition des consentements et des entretiens entre péeres, meres ou parents
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Le mode¢le d’analyse de la maison issu de 1’analyse culturelle et de la définition que propose
Mary Douglas du « home » nous a permis d’analyser les diverses manieres dont les familles
d’enfants malades gerent et préviennent les risques respiratoires au quotidien. Ces portraits de

maisons et de familles font 1’objet des quatre chapitres a suivre.
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Encadré 1
Le parti pris rédactionnel et le plan des chapitres de présentation

des types de familles et leurs maniéres de prévenir les risques respiratoires

Pour chacun des quatre chapitres consacrés aux différentes préventions familiales des risques
respiratoires domestiques, une introduction précise les profils des familles et leurs conditions
d’habitation. Une premicre partie présente la fagon dont les parents percoivent la maladie de
I’enfant et la perspective générale dans laquelle ils s’approprient les recommandations de
bonnes pratiques. Il expose la manicre dont ils appréhendent les risques et les ressources sur
lesquelles ils s’appuient afin de les prendre en charge. Une deuxiéme partie décrit le groupe
domestique et ses pratiques ménageres, I’organisation de son temps et de son espace pour traiter
la question de I’hygiéne respiratoire. Il détaille les rdles des différents membres de la famille et
les relations qui se nouent dans 1’intérét de la santé de I’enfant. Il caractérise les pratiques
d’entretien du logement. Il analyse le temps qui lui est consacré et I’espace de 1’habitation. Une
troisiéme partie souligne les conséquences de ces modalités de gestion des risques respiratoires
sur le cadre de la socialisation de I’enfant, leurs implications sur la construction de son identité

de malade respiratoire chronique et sur celle du groupe familial.

Cette présentation des différentes manieres de gérer les risques respiratoires est commune a
la mucoviscidose et a 1’asthme. Les différences essentielles entre les deux pathologies sont
traitées dans le chapitre 7. Les exemples et les citations sont donc extraits des deux corpus pour
mieux illustrer la dimension universelle de I’analyse des conduites de prévention des familles
proposée. Les extraits d’entretien sont en italique. Lorsqu’ils ne se rapportent pas directement
a la famille dont il est question dans le corps du texte, I’interlocuteur est précisé entre
parentheses apres la citation (« la mere d’Ulysse » par exemple). Il est aussi indiqué s’il s’agit
d’un terme ou d’une expression attribuable a plusieurs interviewés. La maladie dont est atteint
I’enfant n’est pas systématiquement mentionnée, un tableau en début de chapitre le précisant.
Les ¢léments d’identification des familles (les prénoms, les lieux d’habitation, les métiers, etc.)

ont été modifiés.
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Chapitre 3. Les familles hiérarchiques : contréler la maladie

Les familles hiérarchiques ont une perception exogeéne de la maladie de 1’enfant : elles
considérent que celle-ci se développe d’abord et essentiellement sous 1’effet des agents
pathogénes présents dans son environnement de vie. Cette conception les améne a concentrer

leurs actions sur ce dernier.

La description et I’analyse de cette forme de prévention domestique des risques respiratoires
s’ancre dans les récits des quatorze meres qui pour la plupart nous ont regue seules. Quand ils
¢taient a la maison, le pére et les enfants n’ont pas participé a I’entretien ou de fagcon accessoire.
Ces meres se sont presque toutes engagées en leur nom uniquement pour prendre part a
I’enquéte. Elles nous ont accueillie en semaine sur le temps pendant lequel elles ne travaillent

pas et qu’elles consacrent aux enfants et a la maison.

Les familles dont il est question dans ce chapitre sont composées d’un couple parental ayant
un a trois enfants. Le malade est 1’ainé, le cadet ou le benjamin. Certains ont des animaux,
chiens ou chats. Pour ’essentiel, elles appartiennent & des milieux sociaux favorisés (aux
classes moyennes et supérieures) et pour quelques-unes a des milieux modestes et ouvriers.
Elles habitent dans des maisons dont elles sont propriétaires a une exception pres. Leur parcours
résidentiel est stabilisé le plus souvent avant méme la survenue de la maladie de I’enfant : quatre
familles ont changé une fois de domicile depuis le diagnostic de mucoviscidose ou d’asthme en
vue d’acquérir leur résidence principale et pour du long terme. L’enfant malade grandit dans
un cadre familial et domestique consolidé. A sa naissance, les parents sont en moyenne plus
agés que ceux des autres familles enquétées. Les deux conjoints présentent un écart d’age,
I’homme étant parfois nettement plus agé. Les carrieres professionnelles sont construites et
fixées. Les méres exercent des métiers leur ayant demandé des années de formation. Elles sont
enseignantes (dans le premier et le second degré, dans 1’enseignement supérieur) ou soignantes
(aides médico-psychologiques, infirmicres). Elles travaillent dans le secteur public ou privé,
dans les champs de I’action sociale, culturelle et éducative. Les peres sont chauffeurs,
techniciens ou ingénieurs (dans I’industrie, dans le commerce). Ils occupent depuis longtemps

un poste a responsabilités. Ils sont aussi directeurs d’établissements financiers ou culturels.
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Quand la maladie de I’enfant survient dans la vie familiale, les situations d’emploi sont toujours

pérennisées.

Enfant malade Age Fratrie | Rang | Parents malades Recommandations
MUCO - 7 enfants
HMI1 1. Zoé 9 mois 1 Ainée Sans objet CRCM
HM2 2. Madeleine 3 ans 2 2¢ Sans objet CRCM
HM3 3. Constance 8 ans 2 2¢ Sans objet CRCM+CMEI
HM4 4. Charlie (m) 9 ans 3 3¢ Sans objet CRCM
HMS5 5. Ulysse 11 ans 3 Ainé Sans objet CRCM+CMEI
HM6 6. Samuel 13 ans 2 2¢ Sans objet CRCM+CMEI
HM?7 7. Elise 21 ans 2 2¢ Sans objet CRCM
ASTHME - 11 enfants (dont deux fratries de trois enfants asthmatiques)
HA1 8. Jeanne 6 ans 2 2¢ Pére, asthme Pneumopédiatre
HA2 9. Oscar (f1) 6 ans 3 3¢ Meére, asthme Pneumopédiatre
HA3 10. Maélle 7 ans 2 Ainée | Sans objet Pneumo + CMEI
HA4 11. Clément (f2) | 7 ans 3 3¢ Sans objet Pneumopédiatre
HA5S 12. Romain 8 ans 3 Ainé | Sans objet Pneumo + CMEI
HA2 13. Tifenn (f1) 9 ans 3 2¢ Meére, asthme Pneumopédiatre
HA6 14. Neil 9 ans 3 3¢ Sans objet Pneumo + CMEI
HA4 15. Victor (f2) Ilans |3 2¢ Sans objet Pneumopédiatre
HA4 16. Julien (f2) 12ans |3 Ainé | Sans objet Pneumopédiatre
HA2 17. Madec (f1) 12ans |3 Ainé | Mere, asthme Pneumopédiatre
HA7 18. Anatole 17ans |3 2¢ Sans objet Pneumo + CMEI

m = masculin, f1 = fratrie 1, 2 = fratrie 2

Figure n°7 : Les enfants grandissant dans une famille hiérarchique
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1. Une maladie exogéene

Les familles hiérarchiques font une priorité de la maladie de ’enfant, des soins qui lui sont
inhérents et de toutes les mesures qui peuvent I’en protéger. Elles 1’établissent comme le point

central autour duquel va s’organiser I’ensemble de la vie familiale et domestique.

1.1 La maladie comme changement de perspective de vie

Chaque famille est affectée par les incertitudes que la maladie fait peser sur la vie de I’enfant
mais toutes ne le sont pas exactement de la méme facon. Dans les familles hiérarchiques, les

meres y sont particulierement sensibles.

Lorsque ’espérance de vie a la naissance de I’enfant est remise en cause par une maladie
telle que la mucoviscidose, cette sensibilité est aisément repérable et clairement explicitée par
les méres. Apres cing minutes d’entretien, celle d’Ulysse ne peut retenir ses larmes. Elle s’en
excuse en tenant ces propos :

« Pardon parce que c’est un peu douloureux. [...] on perd I’innocence qu’on avait, une légéreté.
Ca c’est slir. Donc aprés ¢a devient trés lourd quand méme, parce que concrétement... il faut gérer
tout ¢a avec du coup les éponges, avec le fait qu’en plus on est a la campagne donc il y a de I’eau
partout, on se dit : "Ah les flaques d’eau, c’est pas possible. Par contre, il faut quand méme le
sortir [I’enfant malade]." Donc il y avait ¢a... Oui ce que je disais : la poussiére, etc. Mais ¢’est
surtout, je pense que ¢a fait beaucoup entre les choses pratiques a faire et puis cette épée de
Damocles en fait qui arrive et puis qui vous lachera plus, et ¢a je trouve que ¢’est assez compliqué,
c’est ce qu’il y a de plus dur je pense, le fait que... Bon, c’est une autre vie, c’est plus du tout ce
qu’on avait envisagé. Je dis pas que c’est mieux, pas mieux mais c’est juste différent et il faut tout
repenser... Voila. C’est quelque chose de pas simple en tout cas. »

Avoir a reconsidérer un certain nombre de « choses pratiques » telles que la simple
utilisation d’une éponge témoigne de la rupture symbolique introduite par la maladie dans la
fagon qu’ont les parents d’Ulysse d’envisager le quotidien : ils doivent « tout repenser ».
L’image de I’épée de Damoclés est convoquée pour traduire la perception d’une maladie « a
vie » (la mere d’Anatole) et vécue comme une menace permanente sur laquelle ils restent
focaliser plus de dix ans apres la naissance de leur enfant. La mere de Constance exprime le
méme sentiment :

«[...] quand on a eu I'annonce de la maladie, c'est vrai que j'étais pas... ¢ca m'a beaucoup affectée

tout ¢a donc, et je sais plus, une fois je me souviens tout petit il [le grand frére de Constance]
m'avait dit : "Mais elle va mourir ?" Alors je me disais : "Ben non, pas tout de suite..." Et puis
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c'est vrai que quand on a ¢a qui nous tombe dessus on se dit : "Ben oui mais alors... il peut nous
arriver n'importe quoi n'importe quand." »

Cette insécurité fondamentale des familles est plus difficile a appréhender dans le cas de
I’asthme probablement en raison de la moindre pression sur I’espérance de vie de I’enfant. Mais
en précisant avec ironie qu’Anatole a manqué tous les rendez-vous possibles pour échapper a
son asthme, sa mere fait part & sa manicre de son inquiétude face a une maladie et donc a un
danger qu’elle considere étre « a vie ». Elle fait aussi mention de ce changement de « reperes »
dans les pratiques domestiques de la famille certes impliqué par la naissance de tout enfant mais

accentué par la maladie.

Pour les familles, maintenir I’organisation de la vie quotidienne telle qu’elle préexiste a la
survenue de la maladie n’est pas envisageable. Elles ne peuvent perpétuer des habitudes de vie
qui n’intégrent pas les nouvelles incertitudes auxquelles elles se trouvent confrontées ni les
facons de s’en prémunir. Il leur faut se réorganiser face a I’inconnu sans pouvoir se retourner
vers une expérience de vie passée ou présente, et ce d’autant moins qu’elles ont tendance a
isoler I’enfant dans sa maladie. Les familles différencient la maladie de leur enfant de celle de
ses pairs : elle a une forme d’expression particuliére ou rare qui rend la situation de maladie de

I’enfant comparable a aucune autre.

Constance a 8 ans. Elle est atteinte d’une mucoviscidose sans insuffisance pancréatique
comme environ 20% des personnes touchées par cette maladie®. Elle n’a pas de probléme
d’assimilation des graisses ce qui ameéne sa mere a la décrire comme « plutot grande » et « un
peu ronde » : elle n’« a pas du tout le profil d’une enfant en mauvaise santé ». Excepté le fait
qu’elle n’a pas besoin d’extraits pancréatiques, son traitement médical est relativement
similaire a celui de la plupart des autres enfants de son age. Elle prend deux comprimés trois
fois par semaine d’un antibiotique ciblant la sphére ORL. Elle inhale quotidiennement un
fluidifiant sous forme d’aérosol. Elle a quatre séances hebdomadaires de kinésithérapie
respiratoire. Sa mere considere pourtant :

« Elle péte le feu [...] quand on entend les autres [parents], ils [les enfants] ont déja été
hospitalisés [...] on n'a pas les mémes repeéres, on voit bien que c'est effectivement [...], tous les
patients sont différents mais... [...] Je pense qu'au moment de I’annonce de la maladie on est tous
pareil, et aprés voila, effectivement les choses se différencient parce que les enfants le
développent pas de la méme fagon donc [...] je suis un petit peu mal a 'aise parce que moi ma

fille elle est en bonne santé et par rapport a ces gens qui galéreraient plus ou autre... [...] Ca peut

pas se comparer en fait... »

8 cf. Registre frangais de la mucoviscidose - Bilan des données 2018, Tableau 8.2 « Répartition des pathologies
hépatiques et digestives », Ligne « Fonction pancréatique exocrine anormale », Paris, Décembre 2020 : p.32.
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La mere de Constance place sa fille a part des autres enfants atteints de mucoviscidose. Elle

pose elle-méme des barricres entre sa situation de maladie et celle des autres.

Ce cloisonnement de I’expérience de la maladie est également notable pour les familles
d’enfants asthmatiques. Les meéres opérent une distinction entre 1’asthme tel qu’elles se le
représentent communément et les symptomes développés par leur enfant. La mére de Jeanne
précise :

«[...] elle a un terrain un petit peu atypique donc eczéma... Et elle ¢a se manifeste pas forcément
par des crises d'asthme, la crise d'asthme ou ils sont essoufflés et ils toussent. Elle c'est plus...
c'est treés gras en fait, c'est trés sécrétoire, c'est un asthme trés sécrétoire. Donc c'est bronchite sur

bronchite, c'est toujours encombré avec... c'est un encombrement constant en fait. Et donc il se
transforme parfois en asthme mais... »

Malgré le récit de crises d’asthme dont certaines ont nécessité des passages dans des services
d’urgences hospitaliéres, la meére de Romain explique qu’elle ne cherche pas de conseils relatifs
a la gestion domestique de la maladie aupres de réseaux quels qu’ils soient car son fils souffre
d’une rhinite allergique mais pas d’asthme. Elle concéde qu’« il a fait beaucoup de bronchites
asthmatiformes, mais il fait pas réellement de crises d'asthme au sens strict du terme [...]. Il a
des rhinites allergiques, il a un terrain qui tendrait vers l'asthme pur et dur mais il est pas a un

stade avancé en tant que tel ».

Dans ce contexte de focalisation sur la perspective d’une maladie durable et singuliere et
d’absence ou de manque de repéres, la maladie de I’enfant devient une priorité tant I’enjeu de
la réorganisation de la vie domestique qui s’impose a la famille pour y faire face lui demande

de mobiliser des ressources qui ne peuvent étre que personnelles.

1.2 Ne pas prendre de risque comme leitmotiv

1.2.1 Cibler les risques respiratoires spécifiques a la maladie

La pose du diagnostic et I’annonce de la maladie mettent les familles face a une réalité
nouvelle et face a des risques respiratoires qu’elles vont devoir gérer dans I’intérét de la santé
de I’enfant. Ces risques sont plus ou moins rapidement, explicitement et exhaustivement
exposés par les soignants aux parents. Mais ces derniers peuvent aussi les déduire des
explications relatives au fonctionnement physiologique de la maladie décrit d’emblée par le

corps médical. La mére d’Ulysse dit :
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«[...] c’est trés concert puisque comme on évoque les germes qui peuvent étre compliqués, les
bactéries, voila trés concrétement on comprend qu’il va falloir modifier beaucoup de choses en
fait, donc... Enfin I’explication de la maladie fait comprendre voila qu’il y a des choses qu’il va
falloir qu’on modifie. Donc oui : trés concrétement, trés rapidement, on adapte tout en fait...

voila. Pour pas prendre de risque en fait. »
A partir de ces toutes premicres informations sur la maladie, les familles affirment leur
positionnement par rapport aux risques respiratoires encourus par 1’enfant, qui est de ne « pas
prendre de risque » ou a minima de « limiter les choses » (la mére d’Anatole). Adopté de

manicre quasi instantanée, ce leitmotiv guide leur conduite sur le long terme et dans les

moindres détails de la vie quotidienne.

« Pour prendre vraiment aucun risque », les parents de Zo¢é ont mis en place toute une série
de mesures afin de la préserver des germes qui la menacent dans son environnement. Ils ont
préféré ne pas la confier a une assistante maternelle pour lui éviter d’étre en contact avec
d’autres enfants et leurs nez qui coulent. Son pére a transféré ses deux aquariums dans le garage
de la maison et sa mere a radicalement changé ses habitudes de lavage du linge de toilette en
vue de tenir compte des conseils recus. Zoé a huit mois et sa mére constate un certain
relachement dans ses gestes de prévention : elle désinfecte un peu moins souvent les poignées
de portes par exemple. Mais adopté et martelé avec conviction, ce principe de « ne pas prendre
de risque » résiste dans le temps. A plus de dix ans, Ulysse n’est jamais allé a la piscine sa mere
estimant qu’il est inutile de prendre un tel risque dans la mesure ou il profite de la mer chaque
été.

Apres la visite récente de la CMEI, la mére de Romain dresse le constat qu’elle n’a pas de
« leviers d'action majeurs » pour parer aux éventuelles crises d’asthme de son fils tant elle les
a déja actionnés d’elle-méme. Elle a spontanément limité la quasi-totalité des risques
environnementaux portés a sa connaissance et auxquels pouvait se trouver confronter son
enfant. Elle est attentive au dépoussiérage de la maison. Elle a fait la chasse a tous les produits
aux émanations irritantes jusqu’au liquide vaisselle. Il ne lui reste guere qu’a limiter encore un
peu plus les tissus dans la chambre de Romain pour lutter contre son allergie aux acariens : la
« cabane » aménagée sous son lit en hauteur a ét¢ déplacée a 1’étage. Elle essaie aussi de

restreindre le nombre de couvertures dont Romain aime pourtant s’envelopper.

Le principe d’évitement des risques, de limitation ou d’élimination des germes dans
I’environnement structure les conduites de prévention des familles qui sont peu dépendantes de
la réalité clinique de la maladie de ’enfant. Elles s’ancrent surtout dans I’appréhension d’une
maladie durable et singuliére avec des risques respiratoires spécifiques aux incidences graves
sur le long terme. La seule conduite envisageable pour les familles est alors de ne pas se

soustraire aux conduites susceptibles de protéger 1’enfant et donc de ne pas prendre de risque.
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1.2.2 Se faire accompagner par les soignants de l’enfant

Pour ne pas prendre de risque, les familles adhérent aux recommandations médicales de
bonnes pratiques. Elles se référent au savoir médical pour réorganiser et réguler leurs conduites
en fonction de la maladie de I’enfant. Elles portent un intérét quasi exclusif a 1’information
scientifique et médicale spécialisée et aux recommandations qui en sont issues. Ce canal
d’informations est balisé par les soignants de I’enfant auxquels les parents font confiance en
premiére instance : ils leur adressent leurs questions ou leurs doutes, ils s’en remettent a eux et

s’en tiennent a leur avis.

L’association Vaincre la mucoviscidose est la principale source d’informations externe aux
centres de soins et accréditée par les professionnels y exercant pour compléter les
renseignements qu’ils délivrent. La mére de Samuel a lu avec attention la brochure de
recommandations d’hygiéne éditée par 1’association. Mais effrayée a 1’idée de passer ses
journées a faire le ménage, elle a demandé I’avis de la puéricultrice de son fils sur les mesures
préconisées. Celle-ci lui ayant concédé que « ¢ ‘était vraiment trop », la mere de Samuel s’est

alors concentrée sur les conseils émis directement par les soignants de son enfant.

Les familles se limitent a prendre en compte les informations et les recommandations
médicales présentées ou introduites avec assurance et conviction par le soignant ou 1’équipe
prenant en charge I’enfant, et dans laquelle peuvent se trouver inclus la CMEI ou les
intervenants de I’Ecole de 1’ Asthme. Toutes les autres ressources sont exclues ou consultées de
maniére marginale. Les réseaux sociaux ne sont pas évoqués comme vecteurs de conseils et
Internet ne sert qu’a commander le nécessaire a I’hygiéne domestique (du gel hydroalcoolique

aux housses antiacariens) pour suivre les recommandations promues par le corps soignant.

Les familles font preuve d’une grande appétence a 1’égard de ces recommandations dont
elles controlent la provenance. En complément des conseils regus en consultation, elles ont un

niveau de sensibilisation important a la gestion de I’environnement intérieur.

Sept familles ont accepté de recevoir la visite de la CMEI une voire méme deux fois, y
compris la mere d’Anatole pourtant bien formée au préalable dans le cadre de ’Ecole de
I’Asthme. Apres parfois plusieurs années, elles en font un récit plutot détaillé. Certaines ont

méme prolongé leurs échanges avec la conseilleére apres son passage a la maison.

Quatre autres familles dont les enfants sont atteints de mucoviscidose ont bénéficié de
séances d’éducation thérapeutique du patient consacrées a I’hygiéne domestique congues et
animées par 1’équipe du CRCM de Roscoff. Les parents d’Elise les ont suivies de maniére

intensive a sa naissance en 1998. Plus de vingt ans apres, ils se montrent toujours aussi curieux
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de I’évolution des recommandations a ce sujet. Certains souhaitent approfondir des points

particuliers : la mére de Charlie s’est entretenue par téléphone avec une CMEI.

Trois meres d’enfants asthmatiques tirent parti de leur situation personnelle ou
professionnelle. L’une a développé dés I’enfance un asthme allergique. Elle a rencontré pendant
longtemps des spécialistes (pneumologues et allergologues) dont elle a retenu et compilé les
conseils. Les deux autres sont infirmiéres et I’une s’appréte a candidater a la formation qui lui
permettra de devenir CMEIL Pour enrichir leurs connaissances, elles s’appuient sur la
documentation sélectionnée et proposée par la pneumopédiatre de leur enfant. Elles utilisent les

mémes ressources ou en restent proches.

Trés informées, les familles ont une perception des risques respiratoires relativement
conforme a celles des soignants de leurs enfants et ajustée a la prévention dont elles sont la
cible. Cette perception est exhaustive : les meres évoquent aussi bien les risques inflammatoires
que les risques infectieux propres a la maladie. Elles mettent cependant 1’accent sur ceux
priorisés par les soignants. Dans le cas de la mucoviscidose, le discours des familles laisse
entrevoir que le CRCM de Roscoff insiste davantage sur les risques liés au pseudomonas
aeruginosa et a aspergillus fumigatus. De son coté¢, le CRCM de Rennes délégue la
sensibilisation des familles qui le souhaitent 4 une CMEI ce qui favorise probablement la prise

en compte de risques inflammatoires moins spécifiques a la maladie.

1.2.3 Prendre en charge la maladie en famille

La mise en ceuvre des recommandations passe essentiellement par la mobilisation du groupe
vivant sous le méme toit, a savoir les parents et leurs enfants. Les grands-parents s’agrégent a

cette unité de maniére secondaire.

Limité et resserré autour de I’enfant, ce groupe est plus aisément repérable a partir de
I’exemple de la mucoviscidose en raison de la recommandation préconisant d’éviter tout mode
de garde collectif (halte-garderie, créche, maison d’assistants maternels) avant la scolarisation
de I’enfant, et qui se prolonge par un conseil de prudence quant a la sieste a I’école. Tous les
parents rencontrés 1’ont prise en compte : aucun enfant ne fréquente de structures collectives
jusqu’a ses deux ans et demi minimum. De manicre préférentielle, ils restent a la maison avec
leur mere ou sont confiés a une assistante maternelle. Les parents ne mobilisent que de maniere
ponctuelle et temporaire les grands-parents pour prendre leur relais. Madeleine a fait sa rentrée
scolaire en Septembre. A peine agée de trois ans, ses parents ont préféré ne pas I’inscrire de
suite a la cantine et qu’elle ne fasse pas la sieste a I’école conformément a ce qui leur a été

conseillé. Ses grands-parents maternels et paternels vont la chercher a tour de role quatre midis
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par semaine : Madeleine dort les lundi et mardi aprés-midi chez les uns et les jeudi et vendredi
apres-midi chez les autres. De méme, Elise a été gardée quelques temps a domicile par sa grand-

mere maternelle tout juste en retraite.

La préférence a I’endroit des maisons grands-parentales comme lieu de résidence secondaire
de I’enfant est caractéristique d’une prise en charge de la maladie qui repose d’abord sur une
famille incluant les grands-parents des deux branches de maniere aussi indifférenciée que
possible. Cette solidarité intergénérationnelle voulue par les parents sans concurrence entre les
filiations maternelle et paternelle est davantage mise en évidence par les entretiens réalisés
auprés des meres d’enfants asthmatiques. Au moment de transmettre les recommandations
relatives a I’environnement intérieur, celle d’Anatole n’a pas fait de distinction entre les grands-
parents médecins et ceux qui ne 1’étaient pas. Les deux couples ont fait chacun le nécessaire
pour pouvoir accueillir leur petit-fils asthmatique : ils ont équipé sa literie de housses
antiacariens et réalisé au besoin quelques travaux d’aménagement. La mere de Neil rend compte
de la méme importance au fait de solliciter les grands-parents dans leur role de soutien de
maniere équivalente. N’ayant jamais été confrontés a 1’asthme, les grands-parents de Neil ont
eu du mal a comprendre « le message de la conseillere (CMEI) » sur I’allergie aux acariens, le
dépoussiérage et 1’aération que ses parents ont pourtant tenté¢ de leur faire passer : aucun des
grands-parents n’a acheté de housses antiacariens. La méme solution a alors été mise en place

dans les deux maisons, celle d’« emmener la literie » de Neil, un matelas gonflable et un duvet.

Méme si les grands-parents éprouvent des difficultés a se mettre au diapason des
recommandations médicales, les parents priorisent le maintien de I’enfant dans son milieu
familial en s’adaptant différemment au besoin. L’essentiel est de préserver ce cadre de

socialisation vers lequel va leur préférence.

1.2.4 Aménager une vie normale pour ’enfant malade

Pour ces familles, I’adoption des recommandations et 1’adaptation en conséquence de la vie
domestique est une source de tensions a propos de choses en apparence anodines comme la
mise a disposition d’un oreiller ou d’une couverture, le passage de ’aspirateur ou encore
I’ouverture des fenétres. Ces tensions ne sont que le reflet d’une tension plus fondamentale
quant a la normalité de la vie de ’enfant et de la famille, a ce qu’elle serait sans les régles

induites par la maladie.

En priorisant la maladie et I’évitement de tout risque, les familles veulent préserver la vie de
I’enfant, son temps ou sa « quantité de vie » (Langeard et Minguet, 2018). Un déséquilibre

s’instaure alors entre les deux statuts de 1’enfant, celui d’enfant et celui de malade. Or la

117

Loizeau, Virginie. La prévention domestique des risques respiratoires par les familles d’enfants malades : la mucoviscidose au prisme de I'asthme en Bretagne - 2022



mucoviscidose et I’asthme sont deux maladies chroniques. Elles ne constituent pas une
parenthése dans la vie de I’enfant, ou alors d’une durée suffisamment conséquente pour que ce
déséquilibre entre ce qui reléve de I’enfance et ce qui reléve de la santé ne soit pas tolérable sur
le moyen et le long terme. La meére de Neil le traduit par ses propos :
«[...] le Docteur Bados au début nous avait dit : "Ah non... a l'extérieur les animaux." Et puis en
fait on s'est apergu que, enfin ¢a changeait pas... petit a petit, une fois qu'on a eu maitrisé l'asthme
et qu'on les a faits re-rentrer [le chien et le chat], petit a petit on s'est aper¢u qu'en fait ¢ca changeait
rien a I'état de santé de Neil. Donc... Au contraire... enfin voila, avec les animaux il a une
complicité, il y a des choses... C'est... je dirais c'est un peu compliqué au début parce qu’il y a
des limites, on veut pas les dépasser, enfin on veut rester dans ces limites-la parce qu'on se dit :
"Oui, c'est pour sa santé." Mais d'un c6té on veut pas non plus tout lui interdire et lui poser trop
de contraintes... Ce sont des enfants, enfin c'est assez difficile quelquefois de trouver le bon
compromis. Apres au début on titonne et puis aprés ca se fait petit a petit. »

Les familles sont constamment a la recherche d’un équilibre entre quantité et qualité de vie
pour I’enfant et pour elles-mémes. « Cette histoire de curseur » (la mére d’Ulysse) a placer
entre des recommandations médicales et des conditions de vie acceptables est la source d’une
tension trés prégnante pour les familles car elles ont tendance a raisonner d’abord en termes
d’impératifs de santé. Cette tension peut se diffuser aux relations de couple, entre les
générations et avec les soignants tant cet équilibre s’avere parfois difficile a trouver de par les
multiples arbitrages qu’il rend nécessaire au quotidien. La meére d’Anatole en souligne la
complexité :

« On mettait une housse antiacariens sur l'oreiller quand il était petit, et il partait avec son oreiller
[chez ses copains] et puis... Parce qu'il y a un moment vous vous dites.. . faut pas que ¢a l'empéche
de vivre non plus comme un enfant normal parce que si on est toujours derriere lui en train de lui
dire... Enfin voila, c'est un équilibre a trouver a la fois dans le couple, a la fois dans la famille, a
la fois... »

Les familles prennent en compte les recommandations médicales de bonnes pratiques en
veillant & aménager des conditions de vie les plus normales possibles pour 1’enfant et pour

I’ensemble du groupe domestique.

En résumé, les familles hiérarchiques ne prennent pas de risques pour la santé respiratoire
de leur enfant. Elles imputent ces risques a son environnement de vie matériel qu’elles
s’évertuent alors a controler : elles adaptent leurs maniéres d’habiter a la maladie tout en tentant

de maintenir ce qui constitue I’essentiel de leur cadre de vie et lui donne son sens.
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2. Controler ’environnement de vie

Protéger ’enfant atteint d’'une maladie chronique a incidence respiratoire en respectant les
recommandations médicales de bonnes pratiques ne consiste pas a le mettre dans une « bulle »
(la mére de Madeleine), ce qui serait impossible et délétére dans son intérét général. Cependant
les familles tentent de controler son environnement de vie au plus prés de son intimité
quotidienne. Ce contrdle passe par une mobilisation et une organisation de la famille, du temps

et de I’espace domestiques bien spécifiques.

2.1 Des familles a I’organisation traditionnelle

L’organisation des familles hiérarchiques s’établit sur la base de roles prescrits, différenciés,
asymétriques et complémentaires. Les responsabilités et les actes de chaque membre du groupe

domestique et de la famille élargie sont clairement définis et fixés.

2.1.1 Une meére en charge de la maladie et de la maison

La meére occupe une place prépondérante dans cette organisation pour prendre en charge les
soins de I’enfant et le travail domestique que sa maladie tend a majorer. Elle endosse un role
évoquant le role affectif ou « expressif » (Segalen et Martial, 2019 : 87, 222) prété par Talcott
Parsons (1955) a la mere de famille américaine dans ’apres-guerre. Sa responsabilité est de
préserver I’enfant de sa maladie, et ainsi de lui permettre d’avoir une vie sociale la plus normale

possible.

Une meére garante des soins

Dans cette perspective, la mere est la principale garante des soins de 1’enfant. Les peres
d’enfants atteints de mucoviscidose essaient d’étre présents lors des toutes premieres
consultations mais trés vite seule la mere accompagne 1’enfant dans son suivi médical. Pour
I’asthme, la pose du diagnostic fait généralement suite a deux ou trois crises d’asthme ayant
entrainé une admission de ’enfant dans un service d’urgences hospitalieres. Ces crises étant
par définition imprévisibles, les parents ne sont pas toujours ensemble quand elles surviennent.

Le plus souvent la mére est en premiere ligne du fait de la moindre présence du pere a domicile
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pour des raisons professionnelles. Elle continue d’assurer le suivi médical de I’enfant qui débute
par la recherche d’un médecin spécialiste et la prise du premier rendez-vous. La mere s’en
occupe, orientée par les praticiens hospitaliers, le médecin généraliste ou en s’appuyant sur sa
propre connaissance et maitrise du milieu médical. Elle est I’interlocutrice privilégiée voire

unique des soignants.

Comme pour tout ce qui a trait au traitement de la maladie (les protocoles de soins, etc.), la
meére est au ceeur des échanges concernant les recommandations de bonnes pratiques diffusées
au gré des consultations. Plus leur diffusion intervient en amont dans la prise en charge de la
maladie et de fagon condensée (lors d’une séance d’ETP ou d’une visite de CMEI), plus le pére
prend part aux actions de sensibilisation a I’hygiéne domestique. Sinon la mére lui assure une
transmission exhaustive et réguliére de ces recommandations envers lesquels il manifeste de
I’intérét. Elle se charge de I’information de la famille et notamment des grands-parents. Le pére

peut aussi s’ impliquer aupres de ce cercle d’intimes mais intervient peu ou pas au-dela.

De méme qu’il n’assiste aux consultations médicales qu’exceptionnellement, il délégue
complétement a la mére les relations avec I’institution scolaire par exemple : la mére coordonne
la mise en place du PAI a I’école. Dans la mucoviscidose, cette démarche s’effectue
conjointement avec la puéricultrice de I’enfant. Dans I’asthme, 1’initiative de I’intervention sur
I’environnement scolaire revient a la mére qui geére cet aspect comme bon lui semble en réaction

aux situations qui lui paraissent a risque.

Portant la responsabilité de la gestion pratique de I’environnement de vie de I’enfant, la mere
garantit aussi 1’organisation et le suivi de ses soins. Elle s’emploie a la logistique, a
I’approvisionnement ou a la réception des médicaments, qu’elle administre ou dont elle
programme et surveille la prise selon 1’age de I’enfant. Dans la mucoviscidose et parfois dans
I’asthme, elle planifie les séances de kinésithérapie respiratoire en veillant a concilier les
emplois du temps de tous, ceux de I’enfant et du kinésithérapeute mais aussi le sien puisque
qu’elle se rend disponible pour recevoir ce professionnel libéral a domicile ou emmener I’enfant
a son cabinet plusieurs fois par semaine, ou méme plusieurs fois par jour. Parmi les familles
dont les enfants sont atteints de mucoviscidose, a priori seules les meres de Zoé et de Constance
sont formées aux gestes plus techniques de la kinésithérapie respiratoire pour prendre le relais
du praticien pendant les périodes de congés. Mais elles ne le font qu’en cas de réelle nécessité.

Le recrutement d’un professionnel compétent sur les lieux de vacances reste de mise.

Une mére garante de I’hygiéne domestique

Garante des soins de I’enfant, la mere 1’est aussi de I’hygiene. Le travail d’entretien

domestique revét une importance qu’il n’avait pas avant. Il est redéfini en conséquence et
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entraine une majoration de 1’énergie et du temps qui lui est consacré, a la charge principale de

la meére.

La meére est attentive a 1’hygiéne corporelle de I’enfant selon sa pathologie et ses
manifestations, au fait de ne pas utiliser n’importe quel savon, shampoing ou déodorant ou
encore au fait que ses habits soient propres et qu’il se lave les mains. A propos de ce geste, il
releve dans la mucoviscidose de I’hygiéne collective dans la mesure ou il s’applique aux
membres du groupe domestique mais aussi a toute personne proche du cercle familial et amical
entrant dans la maison. Les méres y sont particulierement vigilantes. Le nettoyage des mains
s’impose a tous, souvent doublé de leur désinfection au moyen de gel hydroalcoolique. Les

invités qui se rendent aux toilettes sont incités a ne pas 1’oublier.

L’hygiéne domestique inclut la propreté du corps de I’enfant, de ce qui le recouvre ou le
touche. L’entretien de ses vétements, de son linge de lit et de toilette, de ses peluches (en
nombre restreint pour les petits mais aussi parfois pour les plus grands) représente une part
importante du travail domestique qui incombe a la mére. Ulysse change de tenue au retour de
ses consultations a I’hopital ou de chez le médecin généraliste, de ces « lieux comme ¢a qui sont
fréquentés » et ou il est susceptible de contracter des germes. Une nuit passée a chez les grands-
parents ou a I’extérieur du domicile parental entraine le lavage du pyjama pour Samuel, celui
de la taie d’oreiller et du sac de couchage pour Anatole et Neil. A la maison, les draps sont
nettoy¢€s selon les recommandations, le plus souvent chaque semaine. Les serviettes de toilette,
les essuie-mains et les torchons ne doivent pas rester humides dans la mucoviscidose sous peine
d’y sentir ou d’y voir se développer des moisissures. En plus d’étre soigneusement mis a sécher
entre chaque utilisation, ils sont lavés au minimum au méme rythme que les draps si ce n’est
beaucoup plus. Les tournées de machine a laver sont donc une préoccupation notable des meres.
Si le recours au seche-linge peut représenter une mesure de précaution supplémentaire pour
certaines, d’autres vont lui préférer 1’étendage dehors a I’air frais ou ensoleillé comme garantie
d’hygiene. En cas de séchage contraint a I’intérieur, les lieux et les périodes d’installation du
tancarville sont choisis afin de veiller au mieux a la dispersion de I’humidité et des odeurs de

lessive résiduelles.

L’entretien de 1’espace domestique ou le ménage a proprement parler constitue 1’autre
grande préoccupation de la mere de famille. Il consiste pour toutes & dépoussiérer de maniere
exhaustive et réguliere la maison dans laquelle s’impose le maintien d’un ordre particulier en
vue de faciliter I’exécution de cette tache. Cet ordre passe par le désencombrement préalable
de I’espace allant de pair avec I’optimisation de son rangement. Ce travail d’épuration se traduit
par la traque et la limitation ou la suppression des « nids a poussieres » (la mere de Julien), a
commencer par les petites choses qui s’accumulent d’ordinaire facilement sur les meubles tels

que les bibelots, les livres ou les plantes. Les coussins, les tapis et les rideaux tendent eux aussi
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a disparaitre, et tout ce qui est ouvert a se refermer pour se protéger de la poussiére : les
bibliotheques s’équipent de vitres, les étageres se munissent de portes. Les boites et les coffres
de rangement se multiplient. De préférence en plastique ou dans une mati¢re aisément
nettoyable, ils abritent les affaires des enfants, les peluches et les jeux (les poupées et les
voitures, les Playmobil® et les Lego®, les déguisements, etc.) pour les plus jeunes d’entre eux.
Chacun se voit attribuer un emplacement bien défini qu’il est censé retrouver avant chaque
séquence de ménage. Depuis qu’elle sait sa fille allergique aux acariens, la mére de Maélle
s’astreint & mettre en ceuvre ce conseil que lui a adressé la CMEI non sans une certaine peine :
« pour l'instant elles [les peluches] sont en stand-by dans une boite. Je les ai toutes lavées.
Mais méme lavées enfin je veux pas... je peux pas, je les ai enfermées dans une... Elles sont plus
dans sa chambre. C'est un peu triste mais... ». Pour ce qui est du rangement, elle apprend a
Maélle a y participer, a trier et a classer ses jouets comme la plupart des meres d’enfant
asthmatique. Dans la mucoviscidose, la « collection de boites en plastique » (la mere de
Constance) est aussi de rigueur mais les enfants ont plus de difficultés a avoir envie de ranger :
« alors ranger, il rdle, il rdle, il rdle, il rdle, il aime pas ranger. Non, c'est surtout moi » (la
mere de Charlie). La mére n’insiste que peu et assume plutdt seule ce rangement faisant partie
intégrante du ménage. La priorité est qu’il soit effectué pour protéger I’enfant qui doit de toute

facon étre tenu a I’écart des aérosols de poussicres et de produits.

En plus de la chasse aux poussieres, le ménage comprend le nettoyage des sols et des surfaces
(comme les plans de travail), ainsi que celui des appareils sanitaires de la salle de bains, des
toilettes et de la cuisine au moins une fois par semaine dans 1’asthme, souvent plusieurs dans la

mucoviscidose.

La mere est décisionnaire, gestionnaire et le plus souvent exécutante en matiere de taches
ménageres. Elle respecte au mieux les recommandations en termes d’objectifs et de moyens.
Elle se pose ainsi comme la garante de la qualité de I’air intérieur de la maison ce qui induit

d’adopter des bonnes pratiques mais aussi une certaine posture.

Pour « assainir l'air » (la mere de Charlie), elle s’attache a comprendre le fonctionnement
du bati et a en surveiller 1’état de salubrité. Elle s’emploie a le rendre conforme aux normes
médicales et techniques qui permettent d’avoir une maison saine si possible dans un
environnement sain, dans I’intérét de la santé de I’enfant mais aussi de tous : « ici l'objectif c'est
Jjustement qu'il y ait un habitat le plus sain possible » (1a mere de Julien). La mere s’intéresse a
la régulation de la température et de ’hygrométrie : elle veille a faire en sorte que 1’air intérieur
ne soit ni trop froid ni trop chaud, ni trop humide ni trop sec, en particulier dans la chambre de
I’enfant malade. La consigne de ne « pas trop chauffer » (la mére de Zoé) cette piece est
d’autant plus facilement observée qu’elle s’inscrit dans la continuité de celle regue a la

Maternité a la naissance de tout enfant et qu’elle est donc déja prise en compte. La chaleur
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estivale est plus préoccupante : la chambre est souvent située sous les combles et munie d’une
fenétre de toit ce qui pose des problémes de surchauffe avec les risques de déshydratation qui
en découlent. En recherchant cet équilibre entre chaleur et humidité pour épargner les voies
respiratoires de ’enfant et limiter le développement des micro-organismes, la mere porte
attention aux systémes de chauffage et de ventilation, au fait que la maison en soit bien équipée,
qu’ils soient opérationnels, réglés et entretenus. Constatant une infiltration d’eau dans la toiture
de leur maison, les parents de Charlie en ont profité pour faire réaliser un « bouquet de
travaux ». Ils ont décidé de changer leur chaudiére et d’installer une ventilation mécanique
controlée. La meére de Charlie s’est beaucoup interrogée a propos de cette derniére. Elle s’est
renseignée : elle a questionné le CRCM et elle a appelé une CMEL Elle a approfondi ses
connaissances. Cette démarche de questionnement et de compréhension des dispositifs
techniques visant a rendre la maison saine est prégnante dans le discours des meéres dont le souci
est de s’assurer et de se rassurer au maximum au regard des risques respiratoires. Pour justifier
1’¢état de salubrité de sa longére rénovée des années auparavant, la mere de Jeanne a commencé

par en décrire tout le systéme de drainage des murs.

Dans le méme esprit, la mére s’inquicte des émanations des matériaux de construction,
d’aménagement et de décoration intérieure. Elle s’applique a les neutraliser. A
I’emménagement, la mére de Romain a recouvert le lambris des chambres avec « une peinture
fabriquée a partir de lait, avec de la caséine et tout ¢a, enfin... Et du coup, alors apres ¢a donne
un aspect un peu laiteux, et dans les chambres c'était aussi pour éviter trop de diffusion de
substances volatiles, etc. ». Plus la volonté de maitriser les risques sanitaires dans 1’habitation
est grande et plus les moyens mis en ceuvre a cet effet sont importants. Les parents d’Ulysse
ont opté pour un parquet en bois massif et une colle faiblement émissifs. Ceux de Julien, Victor
et Clément ont fait le choix de préserver les murs en terre de leur longere pour que la maison

respire.

La mere ne prend pas seule les décisions ayant trait & ’aménagement de la maison. En
revanche, elle gere les répercussions journaliéres de 1’adoption des recommandations. Il lui
revient le role d’harmoniser les nouvelles pratiques domestiques et les habitudes familiales pour
les faire converger vers le respect de 1’ensemble des normes médicales, techniques ou
environnementales visant a réduire les risques respiratoires a la maison. Comme pour les soins,
elle veille a I’instauration des gestes de prévention quotidienne tels qu’ouvrir les fenétres mais
aussi se déchausser ou se découvrir en entrant dans la maison, se laver et se désinfecter les
mains, rabattre le couvercle des toilettes, ne pas grignoter sur le canapé ou le lit, etc. Elle
rappelle autant que nécessaire les régles aux membres de la famille et elle gere les conflits qui
peuvent en découler. Sensibilisé aux questions environnementales dans le cadre scolaire, le

frére de Charlie s’est mis a vouloir économiser 1’eau en ne tirant plus systématiquement la
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chasse : sa mére lui a remémoré de suite la priorité sanitaire non-négociable qui prévalait a la
maison. Tous ces gestes d’hygiéne domestique deviennent alors progressivement des habitudes

communes et contribuent a définir a terme une nouvelle fagon de vivre et d’habiter.

2.1.2 Un pére en second

Le role traditionnel de la meére pourvoyeuse de soins et maitresse de maison est exacerbée
par la prise en charge des risques respiratoires domestiques. Réciproquement, le pére voit
s’accentuer la pression qui pése sur son role tout aussi traditionnel (Berton, 2021 : 138) de
« chef de famille » ou de « breadwinner » (Segalen et Martial, 2019 : 87) : il « endosse le role
"instrumental", assurant le lien avec la société et pourvoyeur de biens matériels » (Ibidem :

222) pour soutenir au mieux la mére dans sa mission de protection de I’enfant.

La meére présente le pere comme travaillant beaucoup, accaparé par un poste passionnant, a
hautes responsabilités ou encore devant composer avec des contraintes d’horaires ou de
déplacements qui 1’¢éloignent de la maison plusieurs jours consécutifs ou a la semaine. Dans
tous les cas, sa situation professionnelle lui laisse peu la possibilité de s’investir dans ce
qu’implique au quotidien la maladie de I’enfant, le traitement médical et le travail domestique.
Pour assumer ces deux aspects ou au nom d’un certain confort de vie, la mére met son activité
entre parenthéses partiellement ou complétement, de manicre temporaire ou définitive lorsque
la nature de son emploi ne lui permet pas d’aménager suffisamment son temps ou de le rendre
flexible. La mere de Maélle travaille a 80% depuis sa naissance il y a sept ans : « oui je l'avais
pris [le 80%] par rapport aux enfants normalement jusqu'aux trois ans de l'enfant, mais bon,
je continue. C'est confortable... ». Ayant repris a mi-temps suite a son congé parental, la mére
de Constance cherche a concilier les répercussions de la mucoviscidose de sa fille avec son
envie de « profiter » de ses enfants et de travailler. Si la plupart des méres ont une activité
professionnelle aux niveaux de responsabilité¢ ou de rémunération non-négligeables, le pere se
voit tout de méme attribuer le role de garant des revenus du foyer : a conditions de travail égales
entre conjoints, la mere s’occupe de préférence des enfants et de la maison. Ainsi est assuré et
consolidé le couple mére-enfant malade au fondement de la préservation de la santé de I’enfant,

et que le pere soutient.

Le protocole de soins de I’enfant s’impose aux parents dans la mucoviscidose plus qu’il n’est
I’occasion d’une concertation entre eux a propos d’éventuelles options thérapeutiques. En
revanche dans I’asthme, le pere est partie prenante de ce genre de décisions. Méme s’il n’assiste
que rarement aux consultations médicales et méme s’il participe peu a I’administration des

médicaments, il s’associe aux choix concernant les traitements demandant un accord des deux
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parents tant leurs répercussions sont quotidiennes sur le long terme pour I’enfant et pour la
famille : « il faut quand méme étre OK a deux parce que c'est quand méme un investissement
sur cing ans [le traitement de désensibilisation] donc... voila, il va falloir que tous les jours

pendant cing ans, donc il était plutot partant » (la mére de Jeanne).

Sur un plan pratique, le pere vient en appui de la meére de fagon discréte mais concrete. Selon
ses disponibilités, il contribue au travail d’accompagnement parental ordinaire : il emmene les
enfants a I’école ou libére ses mercredis apreés-midi pour étre avec eux. Il s’implique au jour le
jour dans les gestes d’hygiéne domestique tels qu’ouvrir les fenétres des chambres au réveil ou
purger les réseaux d’eau le matin. Chaque peére s’investit aussi a sa maniere dans les travaux
ménagers. Il met a contribution son réseau relationnel ou professionnel afin de recruter une
aide-ménagere de confiance ou se procurer des produits efficaces. Il peut participer au ménage
de concert avec la mére. Pour les parents de Neil, le ménage est une affaire de couple le samedi,
lorsque le pére est présent. Le pére de Zo¢ lave les sols chaque soir aprés que sa mére a
dépoussiéré la maison. En dehors de ces formes de coopération quotidienne ou hebdomadaire,
il assume les actes d’entretien occasionnels. La mére le mobilise pour ses aptitudes physiques
comme pour lessiver des bouches de ventilation d’acces difficile, ou bien pour ce qui reléve
non pas de ses compétences personnelles mais de compétences a priori masculines : tous les
ans, il refait les joints en silicone des appareils sanitaires, il nettoie les filtres de la VMC, etc. 11
peut toutefois mettre a profit ses aptitudes d’ingénieur ou de technicien afin d’optimiser la

répartition de la chaleur dans la maison par exemple.

Dans la mucoviscidose, cette implication pratique des peres dans la gestion de I’hygi¢ne
domestique se fonde sur une perception des risques respiratoires partagée avec les méres. Le
pere a la méme « conscience d'étre vigilant » (la mére de Constance) si ce n’est davantage. Les
parents s’accordent implicitement sur 1’intérét de la prévention et sur la pertinence des
recommandations qui fait peu 1’objet de discussions. Ce consensus permet les investissements
nécessaires et conséquents quand il s’agit de mettre aux normes la maison : comme ceux
d’Ulysse, des parents entreprennent des travaux de construction ou de rénovation importants,
impliquant parfois de trouver et d’accepter des solutions de logement provisoires pas toujours
optimales a d’autres égards. Cette conviction commune se forge probablement en partie dans
I’épreuve de 1’annonce du diagnostic présentée comme tres €prouvante pour les familles. En ce
qui concerne 1’asthme, cette observation vaut lorsque les parents ont la méme inexpérience de
la maladie de I’enfant, créant une forme d’égalité dans son appréhension. Quand la meére ou le
pere est lui-méme asthmatique ou a minima allergique, les mesures relatives a I’environnement
intérieur peuvent étre diversement appréciées par les parents : en tant qu’asthmatique allergique
aux pollens, le pere de Jeanne est convaincu de ['utilité de la désensibilisation mais pas

forcément de celle des housses antiacariens par exemple méme s’il en comprend le principe
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d’action. La mere de Jeanne le décrit comme « plus zen » qu’elle concernant la gestion de
I’asthme de leur fille. Plusieurs meéres tiennent un discours en ce sens. Elles expliquent que,
n’ayant pas la méme facon d’appréhender les questions de santé concernant les enfants, les
peres s’averent étre pour elles un facteur d’équilibre, un contrepoids indispensable a leur
investissement dans la maladie de I’enfant. La mére d’ Anatole fait aussi état de cette tendance

a « angoisser » qui la caractérise elle mais pas son conjoint.

Le plus souvent, le pére joue un role de soutien moral important pour la mere en relativisant
la maladie de I’enfant. La plus grande distance dont il fait preuve vis-a-vis de cette dernicre lui
permet de resituer davantage les recommandations dans le contexte des autres normes ou
valeurs a partir desquelles la famille se construit, se stabilise et modele sa vie sociale, et ce
d’autant plus que I’enfant malade occupe le deuxieéme ou le troisiéme rang dans la fratrie. Il
participe ainsi a la définition des conditions de mise en ceuvre des bonnes pratiques pour
préserver les autres centres d’intérét de la famille ou ses relations sociales. Le pére de Zoé a
déménagé ses aquariums dans le garage mais il n’a pas renoncé a sa passion pour les poissons
parce que sa fille a la mucoviscidose. Il suit les conseils du CRCM et prend toutes les
précautions utiles en maintenant ce qui donne aussi son sens a la vie du groupe domestique

« tres animaux » (la mere de Zo¢) par ailleurs.

Dans la mucoviscidose, méme s’il n’est pas le seul a s’ investir dans la vie associative dédi¢e
a cette maladie, le pére s’ouvre souvent plus facilement et plus rapidement que la mére au fait
de s’inscrire dans un collectif dédi¢ a la maladie afin de s’ informer ou de lever des fonds. Bien
que cette démarche d’ouverture vers le milieu associatif replace la mucoviscidose de I’enfant
dans le contexte global de sa prise en charge, elle n’engage pas pour autant un décentrement
par rapport a la situation de maladie de I’enfant vécue comme particuliére. Elle n’influence en
rien ses pratiques domestiques, les parents s’intéressant finalement assez peu aux expériences
de vie de leurs pairs. De méme, 1’expérience d’un pere asthmatique et sa relative indifférence
aux contraintes environnementales n’ont finalement pas d’impact sur la fagon dont la mere gere

pour son enfant I’intérieur de la maison, au plus pres des recommandations médicales.

2.1.3 Des grands-parents en relais

Les sociabilités familiales sont importantes et les liens avec les grands-parents sont
entretenus. Si ces derniers ne prennent pas part a 1’organisation domestique quotidienne, les
parents les sollicitent prioritairement pour leur venir en appui en cas de besoin. Ils gardent
I’enfant de maniére régulieére ou occasionnelle, au domicile familial ou au leur lorsque la baby-

sitter ou 1’assistante maternelle fait défaut, ou lorsque les parents ne réussissent pas prendre en
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charge tous les temps hors scolarisation. Ils hébergent 1’enfant quand les parents s’absentent
une soirée ou un week-end, ou bien en période de travaux a la maison. Ils accueillent leurs
petits-enfants pendant les vacances scolaires. Les maisons grand-parentales sont au moins
fréquentées a la journée, a ’occasion des repas de famille ou autres. Elles constituent des
maisons habituelles pour I’enfant, sa maladie tendant a renforcer les liens familiaux existant au

préalable plutot que de les distendre.

Les grands-parents sont informés des recommandations. La meére ou les parents se chargent
de leur transmettre mais sans les imposer. Les grands-parents essaient de s’y conformer. Qu’ils
y parviennent complétement ou partiellement, les parents s’adaptent aux possibilités et aux
impossibilités des grands-parents, leurs maisons constituant encore le lieu le plus sir pour
I’enfant en dehors du domicile parental. Petit, Samuel n’était laissé « a [’extérieur » qu’en cas
de nécessité absolue. 11 allait chez ses grands-parents dont le chien dormait dans la maison. Ses
parents auraient alors préféré que celui-ci passe la nuit dehors pour des questions d’hygiéne. Ils
I’avaient expliqué aux grands-parents mais sans 1’exiger et sans en avoir gain de cause. Au
retour, la mere de Samuel lavait toutes ses affaires. La mere de Jeanne compose aussi avec les
conditions d’hébergement chez sa propre mere :

«[...] c'est compliqué. Mais bon aprés je peux pas, moi j'emmene son oreiller, je me dis c'est déja
ca mais bon. Apres voila, les couettes en plumes, les choses... han ! Mm. Elle tousse, elle est

enrhumée... mais bon apres c'est chez les grands-parents, on n'a pas non plus, on peut pas
forcément non plus tout changer... »

Souhaitant a I’évidence éviter une ingérence trop appuyée dans 1’habitat des grands-parents,
la meére de Julien s’astreint a un travail de formation de longue haleine. Méme s’ils ne sont pas
toujours idéaux pour I’enfant malade, le chez-soi et les maniéres d’habiter des grands-parents

sont respectés, et les relations intergénérationnelles sont préservées.

Plus la maladie est instituée comme maladie et comme maladie grave, plus les grands-
parents sont observants des régles sanitaires voire ils les outrepassent. Ils font parfois méme
mieux que les parents. La mere de Jeanne décrit une grand-mere paternelle exemplaire : « c'est
nickel... Il y a rien qui... Les lits... Elle connait toutes les consignes donc c'est vrai que bon elle
a optimisé, apres, tout ne peut pas étre parfait mais c'est je pense tres bien, méme mieux que
peut-étre ici ». La mere d’Ulysse plaisante sur le fait que sa mére « fait beaucoup beaucoup le
ménage [rires] donc c’est propre tout le temps [rires], vraiment trés tres propre. Enfin du moins
quand il vient, c’est archi propre... » jusqu’a appliquer chez elle le protocole de désinfection
des siphons a I’eau de Javel. Les grands-parents tiennent compte des consignes parfois a leur
maniere. Les parents d’Elise ont supprimé toutes leurs plantes d’intérieur. Ses grands-meres les
ont conservées en modifiant juste leur facon de les entretenir. Ces gestes deviennent des

habitudes selon la perception de la réalit¢ des risques dont ils sont censés protéger 1’enfant
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malade. L’ajout de quelques gouttes d’eau de Javel pour arroser les plantes ou le changement
des éponges servent a prévenir le développement du pseudomonas aeruginosa retrouvé dans
les poumons d’Elise depuis 1’age de quatre ans. Ces gestes ont donc tenu dans le temps, de
méme que la condamnation de 1’acces aux caves en présence de leur petite-fille pour lui éviter
d’étre exposée aux moisissures. Par contre, s’ils relévent d’une réaction initiale a la peur
inspirée par la maladie, ils sont aussi rapidement abandonnés que mis en place. La mere de Zoé
évoque sa mere aspirant les murs en pierres apparentes de sa vieille maison et achetant « fout

Sanytol® » avant de revenir a « son ménage normal », suffisant.

La plupart des grands-parents veillent surtout a renforcer leurs pratiques d’hygiéne
domestique lorsqu’ils accueillent I’enfant chez eux, faisant ainsi la preuve de leur prise en
compte de sa situation de maladie. Selon les circonstances, cette entraide peut prendre des
formes plus soutenues, d’hébergement de la famille conjugale en cas de transformations
d’envergure de la maison parentale ou de participation aux travaux d’aménagement et
d’entretien nécessaires. Les grands-parents d’Ulysse sont sur tous ces fronts. Ils ont hébergé
leur petit-fils et ses parents pendant six mois alors qu’il était tout bébé. Ils ont participé a la
rénovation des combles de la longere familiale. Le grand-pére controle encore aujourd’hui le
bon fonctionnement de la VMC. A I’occasion, la grand-mere cherche des astuces pour éviter
de salir I’intérieur : elle venait de doubler provisoirement le tapis d’entrée avec des cartons lors

de notre visite, le sol extérieur étant un peu boueux.

2.1.4 Un enfant malade partenaire

Un enfant malade au réle domestique suspendu

Dans la mucoviscidose, la contribution de 1’enfant malade a 1’instauration et au maintien de
I’hygiéne domestique destinée a le protéger est trés restreinte. Les familles se montrent
respectueuses de la recommandation préconisant de le soustraire aux aérosols de poussicres, de
produits et aux contacts avec tout ce qui peut étre souillé et donc source de danger, comme les
éponges et méme les lavettes quand elles les ont remplacées. Quel que soit son age, I’enfant
n’effectue aucune tiche ménagere, jusqu’au remplissage du lave-vaisselle qualifié¢ de « nid a
germes » (la mere d’Elise). Le ménage est fait dans la mesure du possible en son absence, sur
son temps scolaire. Sinon il se retrouve isolé dans une piéce ou ’autre de la maison, ou
suffisamment €loigné durant la réalisation des actes jugés critiques tel que le nettoyage ou le

remplissage du poéle a granulés.

Ce conseil d’¢loignement de I’enfant recu lorsqu’il est tout bébé reste prégnant. La plupart

du temps, il n’assiste pas aux séquences de ménage méme en grandissant. La mere d’Elise
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dresse ce constat : « Non, non, Elise participe pas. » La femme de ménage employée par ses
parents intervient également une fois par semaine dans son appartement d’¢étudiante. Elise en
assure juste le nettoyage courant de la cuisine avec des lavettes qu’elle ramene le week-end

dans un sac fermé pour étre lavées.

La seule forme de participation demandée a I’enfant atteint de mucoviscidose est de ne pas
trop déranger et de ranger, de contribuer a I’ordre mis en place et visant a faciliter I’exécution
du ménage dans I’intérét de sa santé. Sur ce point, la volonté de coopérer de I’enfant varie selon
son age, ainsi que les techniques de persuasion de ses parents. Présentée comme trés ordonnée
par sa mere, Elise a appris au fil du temps a respecter le travail de la femme de ménage.
Concernant le rangement de sa chambre, Samuel s’exécute encore seulement sur les ordres de
son péere. Les plus jeunes ont tendance a avoir besoin d’étre épaulés comme tous les enfants de

leur age selon les dires de leurs meres. Souvent, elles n’insistent pas outre mesure.

Pour I’asthme, aucune mére n’évoque cette recommandation que les parents d’enfants
atteints de mucoviscidose traduisent par leur exemption totale ou presque de toute tiche de
dépoussiérage et de nettoyage. Certaines 1’appliquent par voie de conséquence lorsque le
ménage est assuré par une personne tierce, ou bien sélectivement : la mére de Julien accorde un
« traitement de faveur » a ses deux fils asthmatiques alors que le cadet n’y a pas droit malgré
I’asthme sévére dont il a souffert durant les premicres années de sa vie. Madec passe I’aspirateur
et la serpillére dans sa chambre tous les quinze jours en alternance avec 1’aide-ménagere. Ses
parents ont pris la précaution d’acquérir un aspirateur « avec un filtre bien type A ++ qui essaie
d'absorber un maximum les poussieres, qui rejette le moins possible normalement dans l'air »
(la meére de Madec). IIs ont aussi fait en sorte que leurs trois enfants soient « autonomes » pour
ce qui est de ranger leurs affaires. De ce point de vue, les méres d’enfants asthmatiques
revendiquent davantage que dans le cas de la mucoviscidose cette forme d’implication de
I’enfant dans le travail domestique. Celle de Romain pose comme « normal » le fait que les
enfants se sentent concernés des leur plus jeune age par la bonne tenue de leur chambre mais
aussi des espaces partagés. Les meres de Jeanne et de Maélle ont investi dans des boites et
s’appliquent a s’en servir avec la participation de leurs filles. Cette exigence de rangement vaut
surtout avant chaque séquence de ménage pour la chambre de I’enfant qui bénéficie de petites
annexes moins contraintes de son espace privé ailleurs dans la maison, sur le palier, la

mezzanine, etc.
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Un role d’enfant malade

Dans la mesure ou tout est mis en place dans cet objectif, I’enfant endosse un réle de malade
(Parsons, 1955). Il fait ce qui est attendu de lui de maniére primordiale et prioritaire, a savoir

se soigner et se protéger.

Se soigner

Moins exonérés de ménage et plus astreints au rangement, les enfants asthmatiques se voient
surtout demander de concentrer leurs efforts sur 1’observance de leur traitement médical,
comme ceux atteints de mucoviscidose. Celui-ci tient une place importante dans le récit de leurs
meéres : elles décrivent avec précision des routines de prise des médicaments parfois savamment

orchestrées.

Les enfants malades sont unanimement présentés comme adhérant a leur traitement,
volontaires et trés rapidement autonomes : a trois ans a peine, Madeleine commence déja a
vouloir se laver le nez toute seule. Dés 1’age de quatre ou cinq ans, Anatole connaissait le nom
de ses médicaments. Conscients de la durée des soins dans le temps, leurs parents s’évertuent a
en optimiser les conditions (le lieu, le moment, la maniére) ainsi que ’efficacité. En accord
avec la pneumopédiatre, la mére de Romain a préféré interrompre le traitement de
désensibilisation un peu désagréable pour son fils et qui ne donnait pas les résultats escomptés.
Samuel n’apprécie pas vraiment les séances de kinésithérapie avec I’un des deux professionnels
qui le prend en charge mais ses parents estiment leur maintien occasionnel nécessaire dans son

intérét. Les méres renvoient ’image d’un enfant qui souscrit a son traitement médical et

’accepte, avec a I’adolescence des moments de lassitude mais sans résistance et rejet durables.

Respecter les régles

L’enfant observe les régles fixées par ses parents au titre de sa maladie et qui visent a
controler son environnement prive. Il apprend les gestes et les conduites qui en découlent et que
personne ne peut faire a sa place. Ses parents lui demandent d’intégrer et de respecter les limites
définies a partir de leur interprétation des recommandations, les autorisations et les interdictions
instaurées a la maison et a reproduire ailleurs. Ces dernieres servent a optimiser le contrdle de
I’enfant sur sa maladie en ne prenant pas de risque. A propos de la sensibilisation de I’enfant a
I’hygiene domestique aux différentes étapes de sa vie, la mére d’Elise souligne : « Non je pense
qu'ils [les soignants du CRCM] estiment que le travail est fait avec nous et que c'est a nous
apres en tant que parents d'inculquer les régles a nos enfants. Et c'est ce qui s'est fait d'ailleurs.

Elise elle respecte tout super bien, elle fait attention a tout. »
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Parmi ces régles instituées par les familles, certaines sont communes aux enfants atteints de
mucoviscidose et d’asthme, notamment lorsqu’ils sont jeunes. Tous doivent accepter une
réduction drastique du nombre de doudous ou de peluches. Le plus souvent, juste un ou deux
doudous sont autorisés dans le lit et les autres peluches se retrouvent enfermées dans des boites
rangées a I’extérieur de sa chambre. Pour quelques enfants, la frustration est grande mais les
parents s’en tiennent a leurs décisions. De temps en temps, ces hordes de petites bétes peuvent
étre redécouvertes par 1’enfant et revenir se cacher sous sa couette. De méme, les plaids et les
couvertures ne sont pas proscrits mais limités ou réservés a I’enfant malade, car spécialement
lavés pour lui en vue d’éviter qu’il ne s’emmitoufle dans des nids a poussicres. Construites avec
ces grands tissus, les cabanes sont délocalisées hors de sa chambre, équipée si possible d’un lit
« de plain-pied » (la mére de Constance) pour qu’elles ne viennent pas se nicher dessous. Les
animaux n’y ont pas non plus le droit de cité, que I’enfant soit allergique ou non, asthmatique
ou non. Leurs présences, les poils qu’ils laissent, sont soupgonnés de porter atteinte a la propreté

et a la salubrité si chérement recherchées de cette piéce.

Ces regles sont contrariantes sur le plan affectif pour I’enfant et pour ses parents au regard
de la conception attendue de leurs roles et de leurs relations. Y consentir est d’autant plus
difficile qu’elles sont mises en ceuvre tardivement au regard de 1’age de 1’enfant malade ou de
son rang dans la fratrie. Bien que souvent pressenti par les parents du fait de bronchiolites
asthmatiformes, le diagnostic d’asthme est généralement posé au plus tot vers deux ou trois ans.
Les habitudes de vie de la famille sont déja constituées, et encore plus lorsque I’enfant malade
est le deuxieme ou le troisieme du couple. Ces nouvelles régles vont souvent a 1’encontre de
celles préexistant a la survenue de la maladie. Elles ne seront assouplies au fil du temps qu’a la
condition de la non-dégradation, de 1’amélioration ou de la maitrise de 1’état de santé de
I’enfant. Une tolérance s’installe a nouveau progressivement dans la maison, avec pour limite
spatiale la chambre de I’enfant sur laquelle la mere continue de veiller attentivement. En cours
de désensibilisation aux acariens, Madec se sent a priori « un peu moins pris ». Il a récemment
introduit dans sa chambre une petite plante que ses copains lui ont offerte pour son anniversaire
et des graines en germination le temps d’un exercice scolaire. Mais depuis deux mois, sa mere
lui dit et lui redit quand méme avec insistance : « Tu sais c'est pas trés sain Madec. [ ...] Madec,
a mon avis c'est pas terrible dans ta chambre. » Elle lui demande de dépoussiérer le feuillage
de la plante a I’éponge. Elle lui montre et remontre comment faire. Elle multiplie les incitations
pour qu’il finisse par I’enlever de lui-méme. Cette pression maintenue sans relache au moins
sur I’espace de la chambre de I’enfant malade et de ses conditions de couchage porte a priori
ses fruits. A 17 ans, Anatole « a bien compris pour les draps, pour les trucs comme ¢a, il est
bien... 1l sait que s'il va chez des amis, il faut qu'il ait son sac de couchage a lui, qui a été

nettoyé, laveé, enfin... ». A 21 ans, Elise n’a de tapis ni dans sa chambre de jeune adulte ni dans
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son appartement d’étudiante méme si elle les apprécie. Elle continue de renoncer au chat méme

si elle aimerait en avoir un.

Les appels sans cesse renouvelés a sa raison pratique contribuent probablement a faire de

I’enfant un malade « raisonnable », selon le terme utilisé par la mere d’ Anatole.

Se controler

A la maison ou dans ses extensions (comme le camping-car familial), I’environnement de
vie de I’enfant malade est maitrisé par ses parents et par les mesures qu’ils mettent en place et
les regles qu’ils inculquent. Partout ou ce contrdle de I’environnement ne peut s’exercer,
I’enfant est alors amené a le compenser par I’action qu’il peut avoir sur lui-méme, sur son corps,
son nez et ses mains dans le cas de la mucoviscidose. Sur les indications de ses soignants et de
ses parents, il apprend a avoir des « réflexes » (la mere d’Ulysse), a se boucher le nez ou a
couper sa respiration en cas de suspicion d’aérosols, dans des toilettes publiques par exemple
ou au passage du pédiluve a la piscine. Il porte un masque dans les lieux qui concentrent a
I’évidence des germes (a I’hopital, chez le médecin généraliste) ou si un endroit ou une activité
présente un risque particulier. Constance se masque pour brosser son poney ou pour jardiner a
I’école comme dans le potager familial. Elle met également des gants ou « se lave bien bien les
mains » apres avoir manipulé de la terre. Ces équipements (le masque et les gants) doublés des
lavages de nez et de mains apparaissent comme les seuls moyens a la disposition de I’enfant
pour se protéger des germes d’environnement qui lui sont délétéres. L’alternative consiste a
s’¢loigner des sources de danger telles que « les tas de feuilles par exemple qui développent ce
champignon-la. Donc ¢a modifie aussi un peu la fagcon dont I’enfant, voila peut faire des choses
ou pas, en tout cas pas comme un enfant sans pathologie » (la mere d’Ulysse). L’enfant n’a le
choix qu’entre la barriére mécanique et la distance physique, voire I’auto-exclusion : il ne va
pas a la piscine, il ne fréquente pas outre mesure les supermarchés, les salles de cinéma et de
spectacles en hiver lorsque la concentration de virus en tous genres y est a son apogée. Il
apprend a se méfier des personnes enrthumées qui éternuent ou qui toussent : « d'elle-méme elle
sait quand elle voit quelqu'un qui a un peu le nez qui coule, elle est plus vigilante [...] Enfin
elle connait un petit peu ses regles a elle » (la meére de Constance). Durant la saison froide, il

se proteége en se couvrant de sous-pull, de cache-cou, de bonnet.

L’enfant asthmatique se protége différemment des risques environnementaux. La mere
d’Anatole explique que les écharpes sont aussi de rigueur par temps froid. Mais elle suggére
que les médicaments deviennent assez vite 1’instrument privilégié pour gérer les risques en
dehors de la maison. Enfant et maintenant adolescent, Anatole ne s’empéche pas d’aller dormir

ou bon lui semble, méme en présence d’un chat ou quand I’hygiéne domestique de 1’hdte n’est
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peut-Etre pas compleétement adaptée a son allergie aux acariens. Il se munit de son sac de
couchage et de son oreiller, prend son antihistaminique et son bronchodilatateur a effet rapide.
Ainsi, aucune contrainte d’éloignement ou d’évitement ne se pose a lui. La barriére chimique a
laquelle il lui est permis d’avoir recours 1’affranchit du respect de la régle de la distanciation
sociale prévalant dans le cas de la mucoviscidose. La contrepartie de cette relative liberté pour
I’enfant asthmatique est de savoir s’observer, d’apprendre a connaitre de manicre rigoureuse le
fonctionnement de son corps, d’étre attentif a ses réactions afin d’étre en mesure de maitriser
sa maladie a terme et de s’appuyer a bon escient sur les médicaments. Car en dehors de la
maison ces derniers permettent I’équilibre entre ne « pas prendre de risque » (la mére d’Ulysse)

et vivre « comme un enfant normal » (l1a mere d’ Anatole).

2.1.5 Des freres et sceurs en soutien

Les freres et sceurs de I’enfant malade ne bénéficient pas d’une égalité de traitement avec
celui-ci au sein de la famille, sauf pour ce qui est de ne pas participer au dépoussiérage et au
nettoyage de la maison dans la mucoviscidose tant la mére s’en charge. Cette inégalité entre
enfants d’une méme fratrie est manifeste et reconnue : la mére de Anatole dit avoir toujours fait
un peu plus attention a la santé de son fils asthmatique, a tel point qu’elle a mis du temps a
considérer les signes d’allergie de son autre fils. Les fréres et sceurs sont eux aussi mobilisés

pour prendre soin de celui qui est malade selon leur statut et le réle qu’il induit.

Lorsque la différence d’age est significative (deux a trois ans minimum), I’ainé non-malade
a le role qui correspond a son rang, & commencer par celui de responsable de la fratrie. Durant
I’entretien, la mere de Madeleine a sollicité a de multiples reprises son grand-frére pour la
surveiller pendant sa sieste. Au regard de la maladie, les parents attendent de 1’ainé non-malade
qu’il se conforme aux regles d’hygiéne domestique et qu’il participe a leur mise en ceuvre, a la
fois a titre d’exemple et au nom de la solidarité devant prévaloir entre les membres de la fratrie.
Cette contribution peut aller de soi ou non : le grand-frére de Samuel est exemplaire en maticre

d’ordre dans sa chambre, la grande-sceur d’Elise absolument pas.

Quoi qu’il en soit, I’espace privé de 1’ainé n’est soumis qu’a minima aux régles qui
s’appliquent dans le reste de la maison. Le ménage doit pouvoir y étre fait réguliérement, avec
quelques autres points de vigilance comme le lavage des voilages et des rideaux si la chambre
de I’ainé constitue un lieu fréquenté par le puiné malade. Sinon, il obéit a un autre rythme : la
sceur cadette de Neil joue dans la chambre de ce dernier plutét que I’inverse, car le
dépoussiérage y est effectué plus systématiquement que dans la sienne. Les grandes-sceurs
d’Elise, d’ Anatole et de Neil sont suffisamment agées pour étre responsables de leur chambre.

Les meres n’y interviennent pas, ou beaucoup moins que dans celle de I’enfant malade. Elles
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ne s’imposent pas dans leur univers et le respectent. De méme, les chambres des grands-fréres
sont moins contraintes que ce soit en termes d’aménagement, de rangement ou de
dépoussiérage. La chambre du grand-frére de Constance a été réaménagée avant son entrée au
collége. Ses parents I’ont laissé faire « ses propres aménagements », avec entre autres un lit en
mezzanine sans vraiment se soucier des conditions d’accessibilité pour sa sceur malade : « ¢ est
plus son territoire la maintenant ». Depuis, le ménage y « est peut-étre un peu moins bien fait »,
le temps des jeux en commun entre frére et sceur s’estompant. Jeanne et son grand-frére n’en
sont pas encore a cette étape ce qui n’empéche pas la chambre de son ainé d’étre « chargée »
en petits jouets de type Lego®. Leur mére se rassure en constatant qu’au bout d’une heure

maximum, Jeanne s’en retourne vaquer a ses occupations ailleurs dans la maison.

Si leur espace personnel est relativement respecté, les ainés ne doivent pas déroger aux régles
dans ceux qui sont partagés. Une certaine discipline s’applique a tous. Méme s’il lui arrive
d’oublier, le grand-frére de Madeleine est chargé d’aérer sa chambre au réveil. Chez Anatole,
chacun referme sa fenétre le matin avant de partir et dépose ses affaires a 1’endroit dédié¢ en

rentrant.

Avec le temps, ces régles sont intégrées par les ainés. La mére de Charlie constate que ses
freéres sont méme « meilleurs » que lui pour ce qui est de se frictionner les mains avec du gel
hydroalcoolique en entrant dans la maison, en sortant des toilettes ou encore avant de manger.
Ils deviennent eux-mémes vigilants vis-a-vis de leur frére ou sceur malade, lui remémorant au
besoin les régles qui le concernent. La mére de Neil observe que sa fille ainée a tendance a
rappeler son petit frére a I’ordre : « s’il va prendre un truc, un oreiller, un plaid : "Non, t'as pas
le droit” ». En I’absence de ses parents, elle veille a ce que son petit-frére prenne bien ses
médicaments. Les alnés se montrent attentifs a la santé de leurs cadets et le plus souvent

solidaires.

Concernant les puinés non-malades, leurs chambres font aussi 1’objet d’un traitement
différencié par rapport a celle de I’ainé malade. Les petits fréres d’Ulysse partagent le méme
espace tandis qu’il a une chambre bien a lui, fermée avec une porte et équipée d’une fenétre et
d’un velux. La mére de Maélle a conservé pour son petit frére les peluches, les voilages et si le
temps vient a lui manquer, elle cible prioritairement le dépoussiérage des jouets de Maélle car
lui n’est pas allergique. Méme s’ils sont encore petits, les puinés non-malades sont familiarisés
notamment avec le rangement. Les parents d’Ulysse s’astreignent a ne pas accumuler et a ranger
dans la maison au fur et & mesure en essayant de faire en sorte que les enfants participent aussi
a cet effort. La mére de Romain poursuit le méme objectif avec les siens. Pour préserver des
acariens I’environnement privé de son fils ainé, elle a transféré ses rideaux et le matelas réservé
aux copains dans la chambre du petit-frére : ¢’est désormais dans celle-ci que sont accueillis les

« visiteurs », Romain y dormant alors le temps d’une nuit avec ses amis. Comme les ainés, les
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puinés se retrouvent impliqués dans la gestion de I’hygiéne domestique instaurée dans 1’intérét

de ’enfant malade.

Chaque enfant conserve les attributs attachés a son rang dans la fratrie. La maladie
n’interfére pas de ce point de vue. Madec a une chambre individuelle alors que sa sceur et son
frére tout aussi asthmatiques cohabitent. Julien et son frére cadet n’ont qu’un an et demi d’écart.
Leur mére évoque pourtant la possibilit¢ pour Julien de s’installer un jour dans la suite

parentale, et non pour son deuxiéme fils.

2.2 La transformation des pratiques et la routinisation du ménage

Le contrdle de I’environnement de vie de 1’enfant malade passe par la transformation des
pratiques ménageres qui sont conformées aux recommandations médicales et que la mére prend
en charge : elle restructure le temps qu’elle consacre a la maison et a son entretien. Motivée par
la protection de I’enfant, la réorganisation du ménage en est I’'une de ses conditions majeures

pour la famille hiérarchique.

2.2.1 Le ménage comme contrainte pour la meére

Les meres ont une connaissance exhaustive des recommandations. Elles en ont une mémoire
tout aussi remarquable. Bien que nos questions leur aient demand¢ a priori plus qu’a d’autres
de faire appel a des souvenirs lointains, les meres d’Elise (21 ans) et d’Anatole (17 ans) y ont

répondu sans difficultés.

Les meres se présentent comme de « bons petits soldats » : « j'ai un peu le sentiment d'étre
un bon petit soldat : je fais ce qu'ils [les soignants] me disent de faire et j'essaye un maximum
de le faire » (la mére de Charlie). Elles sont animées du souci de tres bien s’exécuter avec le
risque de passer son temps a faire le ménage a en devenir « complétement tarée » (la mére
d’Anatole), et ce d’autant plus qu’elles ne se sentent pas d’aptitudes spécifiques en la maticre.
Les meres d’enfants atteints de mucoviscidose ont tendance a décrire le couple parental comme
étant peu « maniaque », pas « obnubilé » (la mere de Charlie) par ’hygiéne avant I’annonce de
la maladie, et la mére encore moins que le pére. Celle de Constance nous décrit 1’état d’esprit
dans lequel elle se trouvait alors :

« Voila j'avais décidé de prendre cette grossesse beaucoup plus cool que la premiére parce que
mon fils c'était un petit dormeur, ¢a avait été trés fatigant et puis, elle comme elle était beaucoup
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plus tranquille, voila je prenais un peu la vie comme elle venait, j'étais a son rythme et donc, c'est
vrai que je raconte souvent I'anecdote a mon fils, c'était I'été et en fait les oiseaux venaient manger
les miettes dans la maison [rires]. C'était voila, le ménage était pas fait, oui je m'étais dit : "Ben
voila, on va pas se prendre la téte, on va étre tranquille..." Et voila, et 1a on vous annonce ¢a, qu'il
faut que tout soit propre [en riant]. Donc ¢a m'obligeait un peu, voila... ¢'était une contrainte, c'est
vrai que... Donc on a fait les choses... »

A T'image de celle d’Anatole qui se dit « plutot bordélique », les méres d’enfants
asthmatiques s’excusent davantage durant les entretiens du « bazar » (terme commun) qui
s’installe facilement 1a ou les enfants jouent, mais aussi dans leurs espaces ou leurs coins a elles
comme la bibliothéque de la mére d’Anatole, ’atelier de couture de celle de Neil, la lingerie de
la mére de Julien. Toutes proportions gardées, les méres suggerent ainsi un manque de controle
par rapport a ce qu’elles pensent étre attendu d’elles en termes d’ordre et de propreté :
concernant le maintien du rangement de la chambre de Jeanne, sa mére répéte a plusieurs

reprises que « ¢a dévie ».

Les meres s’évertuent alors a perfectionner 1’organisation du ménage en vue de répondre au
mieux aux recommandations médicales, de ne rien oublier et de ne pas prendre de risque, mais
aussi en vue de satisfaire a I’injonction sociétale afférente a leur role de mére : elles se doivent

de savoir tenir leur maison et de maitriser la situation.

2.2.2 La systématisation et la planification du ménage

Le ménage est d’abord défini selon les priorités induites par la maladie de I’enfant. I se
concentre en premier lieu sur sa chambre, I’espace qui lui appartient en propre et dans lequel il
passe le plus de temps. Elle est dépoussiérée et nettoyée au moins une fois par semaine, au
mieux plusieurs. La chambre d’Elise est désormais préparée le vendredi avant son retour le
week-end. L’attention et les efforts sont ensuite canalisés en fonction des vecteurs de risques
identifiés comme les plus importants dans le cadre de chaque pathologie, les poussieres dans
I’asthme et les eaux stagnantes dans la mucoviscidose. L’aspirateur est passé « a fond »
(expression commune) partout dans la maison chaque semaine ; dans la mucoviscidose, les

appareils sanitaires sont récurés et désinfectés a plusieurs reprises.

Des moments et des rythmes sont donc fixés pour la réalisation et 1’optimisation des taches
ménageres. [Is sont au maximum systématisés. Des routines d’entretien s’installent au quotidien
comme I’aération ou bien selon un rythme hebdomadaire, périodique ou saisonnier. La mere de
Maélle dépoussiere I’intérieur des boites de jouets et lave les housses du canapé a peu pres tous
les mois ; elle essuie avec des lingettes humides les luminaires et les cadres moins souvent. La

mere de Madeleine profite de chaque période de vacances scolaires pour déplacer les meubles
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et aspirer la poussicre qui ne 1’est pas habituellement. La mére d’Ulysse fait prendre un bain de

soleil aux matelas de ses enfants dés que le temps le permet.

Ces moments et ces rythmes reposent sur la hiérarchisation des actions a mener. Ils visent a
stabiliser des pratiques qui ne sont utiles et efficaces qu’a condition d’étre réguliéres et
continuellement respectées. La mére de Romain plaisante a propos des « crises de tornade
blanche », ces subites envies de faire le ménage auxquelles peut étre sujet son conjoint en

précisant que « c'est pas suffisamment régulier pour qu’on puisse réellement compter dessus ».

Afin de se rassurer mais aussi de poser des limites a leur investissement dans les taches
ménageres, les méres ont besoin de fixer un ou des temps en vue de leur exécution, de les
inscrire dans leur planning, soit un jour précis dans la semaine, soit sous formes de moments
fractionnés. Le plus souvent, elles calent ce temps quand elles sont seules a la maison, en
fonction de leur activité professionnelle et selon que la famille a décidé d’avoir recours ou non

a une aide-ménagere.

La délégation a ’aide-ménagere

Peu de méres se trouvent dégagées de cette astreinte. Seules sont dans ce cas celles d’Anatole
et d’Elise, cette derniere ayant tout de méme toujours assuré au moins le nettoyage de la douche.
Elles notent toutes deux que cette « aide » (Ia mere d’ Anatole) leur est trés précieuse, pour elle
mais aussi pour le couple et la famille : « elle nous soulage énormément » (la mére d’Elise).
Confrontés a des recommandations d’hygiéne a en devenir « fou » (la mére d’Elise), cette
option leur a permis de ne pas avoir a renoncer a tout ou partie de leur vie professionnelle et

pour les parents d’Elise de retrouver « une vie », leurs sociabilités d’avant.

La mere d’Anatole souligne ce soulagement d’une certaine charge mentale (Haicault, 2020)
qui contribue a son €quilibre personnel et qui est bénéfique a la vie de ’ensemble du groupe

domestique.

Cette décharge est rendue possible étant donné les ressources financieres de ces familles, et
pour celle d’Elise grace au systeme d’aides spécifique 1ié au statut d’enfant handicapé de leur
fille atteinte de mucoviscidose. A la toute fin des années 1990, les parents d’Elise ont pu
bénéficier d’un soutien pécuniaire obtenu aupres de la MDPH a la condition d’employer une
aide-ménagere a hauteur de huit heures par semaine, ce qu’ils ont fait méme si cette aide ne

couvrait pas I’intégralité des frais engagés.

Le temps consacré aux taches ménageres est plus facile a quantifier lorsqu’il est attaché a
une prestation effectuée par une tierce personne. Chez Elise, 1’aide-ménagere est intervenue

pendant longtemps quatre jours par semaine, a raison de deux heures a chaque fois. Ce temps
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s’est petit a petit réduit a six heures, réparties aujourd’hui entre la maison et I’appartement
d’Elise pour respectivement quatre et deux heures. Les avantages financiers ne valent plus que
pour son logement d’étudiante mais il est inconcevable pour ses parents de se passer d’une aide-
ménagere a leur domicile. IIs y sont habitués et leur maison est toujours celle de leur fille. Chez
Anatole, I’aide-ménageére assure quatre heures de ménage par semaine. Une autre personne est
chargée du repassage. Ces heures ne comprennent pas le temps affecté a 1’entretien du linge,
important dans la mucoviscidose comme dans ’asthme. Complétement fractionné, il est

difficile a évaluer mais vient s’ajouter a un volume horaire déja conséquent.

Les aide-ménageres actuelles des familles d’ Anatole et d’Elise ne sont que les deuxiémes en
presque vingt ans. Toutes deux ont été choisies avec I’objectif de « trouver quelqu'un qui nous
semblait de confiance » (la mere d’Anatole). Ne connaissant personne en arrivant sur leur
nouveau lieu de résidence, les parents d’Anatole ont pris le temps qu’il fallait pour ce
recrutement. Les parents d’Elise ont activé leur réseau d’interconnaissances pour remplacer leur
premiere femme de ménage lorsqu’elle a déménagé. Aujourd’hui, leur deuxiéme aide-
ménagere se rend chaque semaine chez Elise a une trentaine de minutes du domicile familial et
avec la voiture mise a disposition par ses parents : « Mais on est hyper tranquille du coup. On
n'a pas hdte qu'elle prenne sa retraite. Je sais pas comment on va faire quand elle va prendre

sa retraite. »

Le partage avec I’aide-ménagére

Les méres de Madeleine, de Jeanne, de Julien et de Madec se relaient avec une aide-
ménagere qui intervient deux heures, soit tous les quinze jours soit toutes les semaines. Dans
ce cas, elle ne s’occupe que des espaces les moins privatifs (c’est-a-dire ni les chambres, ni les
annexes) ou que de certaines taches, ce qui doit étre fait plusieurs fois dans la semaine ou ce
que la mére n’aime pas faire (aspirer, laver les sols et repasser par exemple). Cet emploi est
financé pour I’essentiel grace au systeme du crédit d’impdt s’appliquant au particulier-

employeur ou a celui du Chéque emploi service universel (Cesu préfinancé).

Qu’elles soient hebdomadaires ou bimensuelles, ces deux heures ne suffisent pas afin
d’entretenir toute la maison. Les meres s’organisent pour assumer le complément ou « faire
entre deux » (la mere de Madec) sur leur temps libre, plutot le mercredi et le week-end. Ces
moments sont déterminés par leurs conditions de travail qu’elles ont aménagées ou non. Cet
aménagement d’horaires n’est pas directement en relation avec le surplus de ménage induit par

la maladie de I’enfant méme si le temps ainsi dégagé peut étre utilis¢ a cet effet.

Les parents de Madeleine, de Jeanne, de Julien et de Madec recourent a une aide-ménagere

sans que le lien avec la maladie de I’enfant soit explicite. Ils répondent plutdt & un besoin de
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soutien de la mére dans des taches dont I’exécution est rendue plus difficile par divers éléments
contextuels pouvant se combiner comme 1’absence du pére du domicile familial en semaine,
I’augmentation du temps de travail maternel ou I’arrivée du troisieme enfant. Certaines
conditions d’habitation entrent aussi en ligne de compte. Vivre a la campagne dans une longére
méme fraichement rénovée implique de devoir gérer des poussiéres et des saletés, ce qui devient
plus contraignant avec la maladie de I’enfant. Les méres de Jeanne et de Julien sont chagrinées
par les vieilles poutres pleines de charme mais qui accrochent une poussiére difficile a déloger.
Avec la paille et la terre qui sont ramenées a 1’occasion des allées et venues dans la maison, les
parents de Madeleine ne peuvent pas se contenter de nettoyer le sol de la piece principale qu’une

fois par semaine suivant les conseils du CRCM.

Le temps maternel entre maison et travail

Les meres de Maélle, de Romain et de Neil pour 1’asthme et celles de Constance, d’Ulysse
et de Samuel pour la mucoviscidose se chargent de ’entretien ménager de la maison

majoritairement seule, ou du moins sans 1’aide d’une aide-ménagere.

Comme les parents de Madeleine, ceux de Neil se suppléent I’un I’autre le samedi. L’état de
santé de son fils s’améliorant, la mere de Neil passe de moins en moins 1’aspirateur dans sa
chambre en complément le mercredi. La mére de Romain réserve le matin ou I’aprés-midi du
vendredi pour ce qui lui prend le plus de temps, le dépoussiérage et le lavage des sols, voire
pour I’ensemble du ménage. Sans pouvoir fixer toujours le méme jour dans la semaine, la mére
d’Ulysse a adopté un principe d’organisation similaire, le nettoyage des appareils sanitaires
s’inscrivant pour elle dans « [’entretien au long cours », ¢’est-a-dire a faire autant que possible.
De leur c6té, les meres de Maélle, de Constance et de Samuel planifient des séquences de
ménage entre leurs demi-journées ou journées de travail, selon un emploi du temps ménager
parfois rigoureux. Ayant repris son travail seulement a mi-temps apres son congé parental, la
meére de Constance immobilise quatre demi-journées par semaine (les lundi matin et apres-midi,
le mercredi matin et le vendredi matin ou aprés-midi) pour s’occuper alternativement du rez-
de-chaussée, de 1’étage et des pieces d’eau. Elle fait en sorte que Constance ne soit pas présente,
pour tenir compte de la recommandation visant a soustraire sa fille aux aérosols de poussiéres

et de produits, comme les autres meres d’enfants atteints de mucoviscidose.

Réserver des créneaux horaires et inscrire le ménage dans le planning de la semaine sert a
garantir sa réalisation de maniere réguliere pour mieux prévenir les risques. Ce type
d’organisation a cependant ’inconvénient d’étre rigide. Il s’accommode mal des aléas, des
week-ends d’absence, des périodes de vacances ou de contraintes de travail particulieres. Les

sessions de rattrapage sont alors problématiques, d’autant que le temps alloué¢ aux taches
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ménageres dans ces familles est conséquent (de 1’ordre de quatre heures hebdomadaires au

minimum).

Les meéres structurent ce temps qu’elles affectent aux tiches ménageres en fonction de celui
qu’elles consacrent a leur activité professionnelle et inversement : elles modulent leur temps
professionnel pour pouvoir les assumer. Elles choisissent de travailler a temps complet ou
partiel, selon des horaires fixes ou modulables. Mais aucune n’occupe un emploi qui n’offre
pas la flexibilité nécessaire pour prendre en charge les enfants et la maison. Amenée a changer
de métier pour des raisons diverses, la mere de Neil constate : « Voila, au niveau rythme de la
maison c'est mieux adapté aussi, enfin moi je me sens mieux dans mon travail et c'est mieux
adapté au rythme de la maison donc je dirais c'est presque idéal. » Chacune ajuste a sa maniére
sa vie professionnelle a celle de la famille. La maladie de I’enfant et ses implications
domestiques constituent un paramétre plus ou moins complexe a intégrer selon les
circonstances. Indépendante, la mere d’Ulysse prend sur ses heures de travail pour faire le
ménage. Devenue « entrepreneure salariée », celle de Neil profite de son temps de travail a la
maison le matin pour gérer 1’aération, les lessives, etc. La mére de Romain utilise son « jour

dispo ».

L’organisation du temps de la mére au foyer

Les meres de Zoé (8 mois) et Charlie (9 ans) sont a la maison. Tous deux souffrent de

mucoviscidose.

Zoé¢ a eu un début de vie compliqué par un iléus méconial, une opération chirurgicale a la
naissance et une hospitalisation de trois semaines. Sa mere bénéficie du systéme d’allocation
journaliére de présence parentale, le plus avantageux sur le plan financier étant donné la
situation. Elle n’envisage pas pour I’instant de reprendre le travail préférant ne pas prendre de
risque pour sa fille et se concentrer sur la construction de sa famille. Les parents de Zoé

souhaitent avoir un deuxieme enfant et passer par le diagnostic pré-implantatoire.

Charlie est le benjamin d’une fratrie de trois gargons. Avant sa naissance, sa mere avait
décidé de prendre un congé parental d’un an. Elle a finalement « pris trois ans de congé
parental, et en fin de compte ¢a se passait bien » : elle s’occupait bien de ses ainés et de son
petit dernier. D¢es son entrée a I’école un peu avant ses trois ans, la santé¢ de Charlie s’est avérée
fragile. Apres en avoir beaucoup discuté avec le pere et ’assistante sociale du CRCM, sa mére
a décidé de négocier une rupture conventionnelle avec son employeur pour pouvoir rester a la
maison, ce qui semblait étre la meilleure solution pour Charlie, elle-méme et ’ensemble de la
famille. Par « conscience professionnelle », elle a estimé que toutes les conditions n’étaient pas

réunies afin de reprendre son travail. Elle ne disposait pas notamment du soutien familial qui
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aurait pu le lui permettre, les grands-parents étant trop agés pour s’occuper de leur petit-fils
malade. Mére au foyer, elle percoit I’allocation d’éducation de I’enfant handicapé, assortie d’un
complément du fait de la sévérit¢é de la mucoviscidose de son fils. Avec une activité
professionnelle, « le salaire aurait été plus important mais mis tout bout a bout : je suis a la
maison, ils ont pas de garderie [...] Donc, non, ¢a nous convient bien. Puis bon pour le bien-

étre de Charlie je pense que c'est idéal ».

Chez Zoé¢, le ménage est organisé et planifié¢ pour ne pas perturber son rythme de bébé. 1l est
effectué le soir dans toute la maison, sauf dans sa chambre dont sa meére s’occupe le samedi
matin. Le soir, ses parents privilégient le balai pour ne pas la réveiller, la mére passant
’aspirateur tous les matins. Chez Charlie, sa mere se charge de I’entretien complet de la maison
le matin une fois que tout le monde a quitté les lieux. Le soir est davantage réservé au

« cérémonial » des soins.

I1 est assez peu question de I’importance du volume horaire accordé au ménage par ces deux
familles tant il est devenu quotidien et habituel. Reconnaissant une période d’exces jusqu’aux
cing mois de Zo¢ environ, ses parents considérent désormais qu’« on vit tout a fait normal... ».
Sa mére précise :

«[...]je pense que c’est comme dans toute famille, on fait notre ménage quotidien et puis... [...]
La je calcule vraiment plus, je fais vraiment comme je me dis : "Ah ben tiens, ¢a fait un petit
moment que je I’ai pas fait, je vais le faire." [le nettoyage du réfrigérateur, du micro-ondes, du
lave-vaisselle] Tandis qu’avant je calculais, j’écrivais sur un papier telle date, j’ai fait telle
chose... J’avais fait carrément un papier tous les jours ce qu’il fallait faire, toutes les semaines ce
qu’il fallait faire, tous les mois ce qu’il fallait faire, ¢’était devenu atroce. Maintenant j’ai tout
jeté, et je le fais comme je le sens. »

Dans les familles hiérarchiques, le temps que les meres consacrent aux taches ménageres se
structure diversement mais il prend une importance majeure dans I’organisation de la vie

domestique.

2.2.3 Des pratiques ménageres reconsidérées

La conformité aux recommandations

De méme que le temps ménager est adapté a la situation de maladie de I’enfant et ce qu’elle
implique en termes d’entretien de l’espace domestique, les pratiques ménageres sont
conformées aux recommandations médicales. Les réactions inflammatoires des bronches étant
redoutées dans 1’asthme, les efforts des méres portent surtout sur le choix des produits

ménagers, sur la limitation voire I’éviction de ceux qu’elles estiment irritants. Elles privilégient
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les produits les plus naturels, ceux qui sont identifiés comme « bio » (terme commun), a savoir
pour I’essentiel le vinaigre blanc, le bicarbonate de soude, le savon noir et celui de Marseille
pour les lessives, souvent avant méme de recevoir les recommandations. Elles se concentrent
sur les produits labellisés, certifiés Ecocert® par exemple, qu’elles achétent dans des magasins
spécialisés de type coopératives comme Biocoop. Elles se tournent ¢galement vers des produits
de fabrication artisanale ou dont elles préparent elles-mémes les mélanges, a base de paillettes
de savon de Marseille pour le détergent du linge. Fortement déconseillées pour les enfants, les
huiles essentielles ne sont introduites qu’avec beaucoup de parcimonie, juste quelques gouttes
pour parfumer la lessive éventuellement. L’esthétique olfactive n’est de toute facon pas de
I’ordre de I’essentiel, méme dans les toilettes sentant parfois juste accessoirement I’odeur d’un

citron presse.

Dans la mucoviscidose, une priorité absolue est donnée a la lutte contre les agents infectieux.
Comme pour les mains, le nettoyage de la maison se double de sa désinfection. Le produit phare
est I’eau de Javel, ses dérivés ou ses équivalents. La gamme des produits Sanytol® se présente
aujourd’hui pour les meres comme son alternative crédible. Car « [’étiquette » promet
d’éliminer « 99% de bactéries » (les parents de Zo¢) sans javel et donc a priori sans risque
d’irritation respiratoire. De leur aveu, la plupart des meres ont pourtant fait de I’eau de Javel
une utilisation excessive dans les quelques mois ou années ayant suivi I’annonce de la maladie
de I’enfant et les premieres recommandations. Quelle que soit I’époque et les principes promus
par le corps médical, les méres décrivent des maisons qui sont javellisées ou « sanytolisées »%°
pendant un temps plus ou moins long. A presque vingt ans d’intervalle, les récits des pratiques
ménageres des meres de Lucie, née en 1998, et de Zo¢, née en 2017, ne présentent pas de
différences majeures si ce n’est le troc de 1’eau de Javel contre le Sanytol. La mere d’Elise rend
compte de cette évolution : « C'était le seul produit [I’eau de Javel] qui tue 100% de bactéries,
champignons. Tout quoi, ¢a tue tout. » ; « Donc maintenant je ne fais plus que le fond [le bac
de douche] a la Javel et les murs du coup je les fais avec les produits d'entretien sinon qui
n'enlevent que 99,9% de bactéries mais c'est déja bien. » Cette inflexion vers des produits
légerement moins rassurants mais moins agressifs est rendue possible en raison de I’évolution
des recommandations médicales mais surtout au fur et a mesure que I’enfant grandit et s’éloigne
de certains dangers. La mere d’Ulysse utilise désormais du savon noir pour nettoyer le
carrelage, aprés avoir eu recours a un détergent hospitalier tant que son fils passait du temps
par terre. Suite a la visite de la CMEI lorsque Samuel avait sept ans, sa mere a elle aussi changé
ses habitudes : elle se sert désormais d’un produit plus « écologique » (avec un écolabel) dans

sa cuisine et pour I’ensemble des surfaces y compris les sols. D’autres meres se convertissent

8 Nous mettons ce terme entre guillemets car le verbe « sanytoliser » n’existe pas, contrairement a « javelliser ».
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au vinaigre blanc, notamment en cas de traitement des eaux usées via une fosse septique.
Cependant elles ne transigent pas avec les ¢léments présentant selon elles un haut risque de
développement de pseudomonas aeruginosa et d’aspergillus fumigatus : elles continuent a
récurer les appareils sanitaires de la salle de bains et des toilettes avec de I’eau de Javel ou un
produit assimilé. Le protocole « Eau de Javel » ou « Vinaigre blanc» de nettoyage
hebdomadaire des siphons recommandé¢ par les CRCM en devient presque superflu tant les

meres ont intégré ces produits dans 1’entretien courant des éviers ou des lavabos.

L’allegement de la charge thérapeutique

Les familles sont promptes a adopter les recommandations médicales de bonnes pratiques.
L’un des ressorts de cette action sur I’environnement trés volontariste est d’agir le plus en amont
possible sur les causes des manifestations symptomatiques de la maladie pour limiter autant

que faire se peut le recours aux traitements médicamenteux.

Certaines meres d’enfants asthmatiques expriment clairement leur positionnement vis-a-vis
des médicaments. Celle d’ Anatole assure que « la Ventoline, on prend pas comme ¢a. [...] donc
il faut quand méme faire attention avec les médicaments... On essaie quand méme d'en donner
un minimum ». Pour la plupart, elles ne remettent pas en cause leur nécessité. Elles respectent
et suivent les prescriptions médicales. Elles veillent cependant a y recourir le moins possible
considérant qu’un traitement par médicaments quel qu’il soit n’est jamais anodin. La meére de
Julien, Victor et Clément observe que son cadet n’a pas la méme morphologie que ses fréres,
ce qu’elle a tendance a imputer aux corticoides qui lui ont ét€¢ administrés les premiéres années

de sa vie pour endiguer un asthme sévere déclaré a la naissance.

La meére de Romain a aussi cette impression que, mise a part une tentative de
désensibilisation ayant échoué pour son fils, « on traite plus les symptomes qu'on ne traite les
causes ». Dans le cadre de la maladie chronique de leur enfant, ces méres soulignent cette
ambiguité des médicaments a prendre sur le long terme qui soignent mais qui ne guérissent pas,
pour lesquels un doute plane quant aux effets secondaires et parfois méme quant a I’efficacité.
Dubitative concernant 1’action de I’antihistaminique de son fils ainé, la mére de Julien a décidé
de se tourner vers une médecine douce, une alliance de « médecine chinoise et kinésiologie »,
« pour retravailler le terrain, pour que justement enfin... voir la cause. La cause qui fait que le

corps il réagit tres fort. Donc c'est plus un travail la-dessus ».

Ce constat s’inscrit dans un contexte de grande sensibilité aux incitations a vivre sainement,
manger comme habiter, et par extension soigner en considérant avec prudence ce qui est
« chimique » (terme commun). Les parents se méfient de tout ce qui a trait aux pesticides et aux

insecticides. La meére de Jeanne se refuse a prévenir les invasions de poux sur la téte de ses
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enfants avec des produits car « fout est hyper... hyper chimique ». Les parents de Madec ne
mettent jamais de désherbant dans leur jardin. La mére de Maélle a temporisé en vue de ne pas
recourir a 1’acaricide que 1’allergologue lui recommandait pourtant d’utiliser dans la chambre
de sa fille.

En comparaison, cette réticence a 1’égard des produits chimiques n’est pas affirmée aussi
frontalement par les méres d’enfants atteints de mucoviscidose. Elles soulignent le coté irritant
de I’eau de Javel ou encore des désodorisants pour les voies respiratoires, mais elles ne font pas
¢état d’effets secondaires des traitements. Les meéres sont cependant attentives a la charge
thérapeutique. Convaincues de ['utilit¢ d’intervenir en amont afin de la contenir aussi
longtemps que possible, elles accordent probablement d’autant plus d’importance a 1’action sur
I’environnement comme aux autres méthodes de prévention non-invasives, parmi lesquelles la
kinésithérapie respiratoire. Le kinésithérapeute est d’abord choisi selon sa spécialisation dans
la prise en charge de la mucoviscidose. Les conditions des séances sont optimisées pour
répondre au plus pres des besoins. Elles ont lieu a la maison, au cabinet ou a 1’école, selon ce
qui est le mieux pour la santé et le rythme de 1’enfant. Seule la mére de Constance évoque la
possibilité de se tourner vers I’homéopathie pour les « douleurs annexes », les « problemes en

plus » ne relevant pas spécifiquement du champ de compétences des médecins du CRCM.

Dans cette perspective de recherche d’allégement des traitements pour 1’enfant, 1’action
mécanique sur 1’environnement domestique fait partie des leviers privilégiés par les familles.
Elle s’accompagne le plus souvent de ce qui est décrit initialement comme des contraintes. Les
familles veillent a relativiser ces derni€res pour s’en tenir aux plus indispensables sur le long
terme, a celles qui deviennent des routines. Ainsi, elles réévaluent en continu la pertinence des
recommandations au regard de multiples critéres dont d’une part, 1’état de salubrité de leur
maison et d’autre part, 1’age de I’enfant, sa situation particuliére de maladie et son évolution.
L’une des caractéristiques des modalités d’organisation et de fonctionnement des familles est
de fixer des manieres d’habiter pour prévenir les risques, sans pour autant tout figer ad vitam
aeternam. Elles les réadaptent en partie seulement mais en permanence pour pouvoir faire face

a un enfant qui évolue et a un état de maladie qui dure.

Des initiatives personnelles prudentes

La tendance a I’intégration et a I’ajustement des recommandations dans le temps s’observe
plus facilement dans le cas de I’asthme que dans celui de la mucoviscidose. Les parents
d’Anatole (17 ans) ont récemment changé le revétement de sol de leur partie privative jusque
sur le palier la desservant et accueillant le bureau paternel, et bien que celui-ci se situe dans la

continuité de ’accés aux chambres des enfants. Avouant : « on a craqué », la mére d’Anatole
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explique : « Mais si vous voulez son asthme s'est quand méme beaucoup réduit donc nous on a
aussi réduit notre vigilance, enfin... Voyez la moquette dans notre chambre, est-ce qu'on l'aurait
mis il y a dix ans ? Je suis pas sire. » La maitrise de ’asthme, son endormissement ou la
désensibilisation autorisent les parents a réduire leur vigilance, a s’accorder de nouveau des
libertés qui n’auraient pas été envisageables autrement. Ils ajustent au fur et a mesure leurs
décisions a I’état de santé de I’enfant et a ses progres, a condition qu’ils soient durables. Cette
forme de relachement ne s’effectue pas sans prise de précautions : outre le fait qu’Anatole gére
désormais son asthme, ses parents se sont assurés qu’il n’ait pas a traverser ce palier recouvert
de moquette pour accéder a sa chambre, un second escalier permettant de 1’éviter. Les parents
de Neil (9 ans) se mettent « moins de contraintes aussi. On se met moins de contraintes et il y
a des fois ¢a fait méme du bien [en riant]. Donc... On s'en est peut-étre mis beaucoup au départ
et puis apres pour, mais... voila, on a reldché petit a petit en fonction de l'état de santé de Neil ».
Scrutant les moindres réactions de leur fils, ils sont parvenus a réintroduire progressivement les
animaux a I’intérieur de la maison, en continuant a interdire sa chambre au chat. Sa mére a aussi
testé avec beaucoup de prudence des savons et des shampoings contenant un peu d’huiles
essentielles. S’apercevant que Neil les tolérait, elle a pu adopter ces produits « naturels » (terme
commun) qui lui tiennent a cceur. Sur la base d’expériences sous contrdle : « on tdatonne en fait,
on y va progressivement quand il y a des choses comme ¢a » (la mére de Neil), les parents
retrouvent au fil du temps les dimensions les plus essentielles de leur chez-eux, concédées

provisoirement a la maladie de leur enfant.

Dans la mucoviscidose, 1’étau se desserre plus difficilement et de fagon moins évidente mais
les familles adaptent tout de méme certaines de leurs pratiques d’entretien au fait que I’enfant
grandisse, que son état de santé ne se détériore pas comme elles le craignaient voire qu’il
s’améliore. Elles recherchent des manieres de faire qui leur conviennent mieux, leur « propre
"méthode" entre guillemets » (la meére de Constance). Les meres substituent petit a petit a ’eau
de Javel des détergents moins irritants, des produits écolabellisés ou autres, notamment pour
les sols a partir du moment ou I’enfant ne joue plus par terre. Avec le temps, elles peuvent étre
moins enclines a respecter scrupuleusement le protocole de désinfection des siphons. A
I’occasion de la visite de son jardin, la mere de Constance (8 ans) s’interroge aussi sur la
possibilité d’installer un systéme de récupération des eaux pluviales pourtant déconseillé. Elle
constate qu’il y en a partout ou sa fille se rend, chez les voisins, chez les grands-parents, sans
incidence sur sa santé. Les modeles de cuve lui paraissent sécurisés. En faisant attention, elle

estime qu’il existe « peu de risque ». Depuis ses 7 ans et qu’il bénéficie du Kalydéco®®’, 1’état

87 Le Kalydéco® est un comprimé pelliculé dont la molécule active est I’Ivacaftor, Celle-ci permet d’améliorer
significativement 1’hydratation de la muqueuse bronchique. La prescription de ce médicament est autorisée depuis
juillet 2012 pour les malades porteurs de mutations bien spécifiques du géne CFTR.
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de sant¢ de Samuel s’est métamorphosé, un « miracle » selon sa meére ajoutant que « et
maintenant c’est vrai que depuis que ¢a va mieux, on se pose plus de questions, on le laisse
faire sa vie ». Ses parents contrdlent moins ses allées et venues chez ses copains et les
conditions d’hygiéne dans lesquelles elles s’effectuent. Ils insistent sur la prise des
médicaments. Mais ils constatent six ans apres que les cures d’antibiotiques redeviennent plus
fréquentes, se questionnant sur le fait d’avoir laissé « un peu couler les choses ». L’évolution
de la maladie étant plus incertaine dans la mucoviscidose que dans I’asthme, le processus
d’individuation et d’autonomisation des pratiques est perceptible mais reste plus timoré et
fragile. Cette incertitude rend délicate des prises de risques méme trés modérées pour les

familles hiérarchiques.

2.3 Une maison autour de la maladie

La domestication des risques respiratoires passe par une autre forme de contrdle de
I’environnement intérieur de la maison que 1’action ménagere. Les parents cherchent a en faire
une enveloppe protectrice pour I’enfant malade sans pour autant 1’y enfermer : « on ['a pas mise
dans une bulle parce qu'elle avait la muco » (la mere d’Elise). Cela se traduit par la mise en

place de pratiques et de dispositifs spatiaux spécifiques.

2.3.1 Les principes d’organisation de I’espace domestique

L’ancrage de I’habitation

Chaque famille vit dans une maison dont elle est propriétaire depuis de nombreuses années,
a I’exception des parents de Zoé. Dix familles habitaient déja dans leur maison actuelle lors de
I’annonce de la maladie, dont toutes celles ayant un enfant atteint de mucoviscidose. Parmi les
quatre autres, les parents d’Anatole ont explicitement intégré les contraintes liées a son asthme
dans les criteres de choix de leur nouvelle demeure, tout en restant fideles a leurs gotits. Ceux
de Madec, de Julien et de Romain étaient a la recherche d’un habitat sain pour de jeunes enfants
mais aussi pour des questions relatives a la santé en général. L’ensemble de ces familles réside

donc dans des environnements stables et fortement caractérisés.

La majorité loge dans des maisons qu’elles ont construites ou refaites a neuf a partir d’un
cahier des charges bien précis: elles y ont effectué des travaux de rénovation ou des

aménagements conséquents le plus souvent avant le diagnostic de la maladie de ’enfant. Ces
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travaux ont pu étre réalisés avec 1’aide des savoir-faire constructifs ou artisanaux des grands-
peres, des oncles, etc. ou sur la base de convictions écologiques impliquant un investissement
personnel intense : les parents de Madec ont fabriqué et posé eux-mémes les deux mille cinq

cents briques en terre crue constituant le mur intérieur de leur maison.

De maniére tout aussi remarquable, les maisons sont situées dans des endroits a I’identité
marquée, au cceur d’un centre historique ou d’un hameau caractéristique du patrimoine rural
breton. Elles se peuvent se trouver en limite de ville et se tourner vers des ¢éléments paysagers
singuliers (un canal, une rade, la campagne). Ces lieux correspondent a une attache, qu’elle soit
affective, familiale, professionnelle ou idéologique. Le couple parental choisit de s’installer
dans un environnement qu’il affectionne pour sa beauté et son charme ou bien car il s’agit du
berceau de la famille, du village des grands-parents ou des arriere-grands-parents. Quelquefois,
ce lieu d’habitation répond a des exigences professionnelles ou des conceptions éducatives qui

le rendent irremplagable au moins a un moment et pour un temps donnés : il ne peut étre ailleurs.

Le marquage des frontieres de I’habitation

Tout comme les roles des membres du groupe domestique, les domiciles familiaux et leurs
environnements sont soigneusement choisis et ils ne sont pas interchangeables. En
conséquence, I’intérieur de la maison fait ’objet de toutes les adaptations nécessaires a la

maladie de ’enfant.

L’entrée dans la maison

Les entrées ont un role majeur en tant qu’interface entre le dedans et le dehors. Elles sont
utilisées de maniére conventionnelle pour enlever ses chaussures, laisser ses affaires (vétements
et sacs) et quand ’enfant est atteint de mucoviscidose, afin de se laver les mains ou de se les
frictionner avec du gel hydroalcoolique. Sur un plan symbolique, elles servent de sas de

décontamination en vue de préserver ’intérieur des pollutions extérieures.

A DP’occasion des travaux programmes suite a I’annonce de la mucoviscidose de leur enfant,
les parents de Constance et ceux d’Ulysse ont formalisé cet espace : ils I’ont clairement délimité
et séparé du reste de la maison. Les parents de Constance ont méme un second vestibule, une
« entrée-débarras » coté jardin et garage. De méme, les parents d’Elise ont dédoublé leur

entrée : ils passent toujours par le garage.

La meére de Charlie a disposé dans le hall une solution de gel hydroalcoolique pour que toute
personne pénétrant dans la maison se désinfecte les mains. Le flacon de gel hydroalcoolique est

la solution la plus simple a mettre en place quand I’entrée n’est matérialisée que par une porte,
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comme dans la maison louée par les parents de Zoé¢. Les familles ont recours a cette facilité
essentiellement pour les personnes extérieures au groupe domestique, préférant pour elles-

mémes et surtout pour les enfants le lavage des mains a 1’eau et au savon.

Se déchausser en entrant est un impératif. Il s’applique a minima aux habitants de la maison
mais peut aussi concerner la famille ¢élargie, les amis et parfois toute autre personne. Encore
toléré au rez-de-chaussée, le port des chaussures est strictement interdit a 1’étage. Cette regle
domestique est instituée ou renforcée en raison de la maladie de I’enfant afin de ne pas salir la

maison.

Les familles d’enfants asthmatiques soignent également leur facon d’entrer dans la maison,
méme si elles n’ont pas le méme niveau d’exigence concernant le lavage des mains et le fait de
se déchausser. Les risques encourus par 1’enfant et pergus par ses parents ne le justifient pas.
Elles prennent le cas échéant les mesures qui leur semblent adaptées a la pathologie de leur
enfant. Anatole étant trés allergique aux acariens, les membres du groupe domestique ont pris
I’habitude de déposer leurs vestes et leurs manteaux dans une pi¢ce dédiée et fermée, a I’écart
pour qu’Anatole ne souffre pas des éventuelles poussicres extérieures accumulées dans ces
tissus. Chez Romain, I’entrée principale de la maison est délaissée au profit de ’arriére-cuisine
qui sert de « sas d’entrée » : les enfants y laissent leurs affaires, 1’objectif étant d’y contenir le
désordre et la saleté. La meére de Romain n’évoque pas de lien explicite entre cette organisation
et ’asthme allergique de son fils. Mais elle énonce ainsi les forts principes dichotomiques de
séparation de I’intérieur et de 1’extérieur, de 1’ordre et du désordre, du propre et du sale qui sont
a I’ceuvre dans les manieres d’habiter des familles et sur lesquels elles s’appuient au besoin

pour gérer les risques.

L’enveloppe et les interfaces

En plus de cette notion de limite incarnée par le seuil de la maison, maitriser la frontiere
entre le dehors et le dedans passe par I’attention portée a I’enveloppe de la maison, a ses murs
et a sa toiture ainsi qu’a ses multiples interfaces entre ’intérieur et I’extérieur telles que les
portes, les fenétres, les velux. A I’image de I’entrée, le controle de ces éléments n’a pas toujours
une relation directe et formulée avec la maladie de I’enfant. Mais il participe au fait d’avoir une
maison saine. Il sert a garantir la qualité de 1’air intérieur : la bonne constitution du bati

contribue a la santé de ses occupants en général et de I’enfant malade en particulier.

Les familles se montrent soucieuses de la composition des murs de la maison. Dans la
mesure ou elles peuvent en décider complétement ou partiellement, elles optent pour des murs
en brique, en bois, en terre. Aussi bien dans I’asthme que dans la mucoviscidose, elles évitent

les murs en pierre risquant d’accumuler humidité et poussiére. Elles essaient de les isoler avec
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des matériaux réputés sains comme de la laine de bois. Elles tentent de réduire au maximum les
émanations de COV en utilisant des peintures naturelles a base de caséine ou autres. Les meres
d’Elise et de Constance pensent méme a lessiver les parois des pieces présentant un risque accru

de développement de moisissures comme la salle de bains ou le garage.

Toujours dans I’objectif d’assainir 1’air intérieur de la maison, les familles sont également
attentives au toit et a son état. Lors de la rénovation de leur longere, les parents d’Ulysse ont
posé I’isolation et le placoplatre dans la partie aménagée sous les combles. Dans la chambre de
leur fils, ils ont pris soin de bien réaliser les joints autour de la poutre en bois afin d’éviter les
éventuelles retombées de laine de verre. Comme pour les murs, les familles surveillent les
taches d’humidité en plafond. En cas d’infiltration d’eau avérée par la couverture, elles font

exécuter les travaux nécessaires aussi rapidement que possible.

Jouant le role de filtre entre ’intérieur et 1’extérieur, les ouvertures constituent un point de
vigilance important en termes de qualité de I’air intérieur de la maison. Elles contribuent a son

renouvellement a la fois par I’aération et la ventilation.

Les parents d’Ulysse ont profité du réaménagement complet de leur longere pour déplacer
la salle de bains de telle sorte que cette piece a hauts risques dans la mucoviscidose bénéficie
d’une fenétre. De plus, ils ont pris en compte les conseils de la CMETI : ils aérent désormais tous
les jours et nettoient de temps en temps le pourtour des menuiseries avec de I’eau de Javel en

vue de prévenir I’apparition de germes.

Les parents de Maélle ont muni les fenétres de leurs chambres de moustiquaires pour parer
aux intrusions de moustiques, de guépes et de frelons attirés par le verger voisin. Grace a cet
équipement, ils peuvent laisser 1’étage ouvert la nuit en été afin de le rafraichir. Ils régulent
ainsi les apports extérieurs. La mise en place de ce dispositif n’a aucun rapport avec 1’asthme
allergique de leur fille découvert a posteriori mais a I’instar de I’arriére-cuisine servant de sas
d’entrée chez Romain, ce détail illustre la nature et les fondements de maniéres d’habiter qui

sont préalables a la maladie de I’enfant.

En préconisant d’ouvrir les fenétres pour renouveler 1’air intérieur, les recommandations
médicales relatives a 1’aération entrent en résonance avec des principes d’organisation de
I’espace préexistant a la maladie de I’enfant. Ils facilitent probablement 1’ajustement soigneux
et durable des pratiques des familles sur la base des conseils des professionnels de santé.
Aucune mére n’évoque de vraies difficultés a les mettre en ceuvre. Dans le cas de 1’aération, la

pluie, le froid, la pollution et les risques d’intrusion ne sont que des contretemps ponctuels.
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La hiérarchisation de I’espace intérieur

L’organisation de I’espace intérieur répond a celle du groupe domestique. Dans la maison
hierarchique, chaque espace a un statut et a ce statut correspond un role. Ces statuts et ces roles
sont fixés et différenciés. Pour les espaces privatifs ou semi-privatifs, ils font écho a ceux des
membres de la famille. Parents et enfants investissent des lieux bien distincts, s’accordant avec

leurs statuts et leurs déclinaisons en termes d’age, de rang, de genre et de santé.

Chacun dispose d’une chambre assortie de I’espace jugé nécessaire en fonction de 1’age pour
les enfants (une salle-de-jeux) et des métiers ou des loisirs pour les parents (un bureau, une
picce de couture, une salle de sport). Chaque parent se voit aussi affilier les espaces lui
permettant d’assurer le réle qui lui échoit au sein de la famille, plutot le bureau pour le pere, la

buanderie pour la meére. Les roles étant genrés, 1’espace domestique 1’est également.

I1 est aussi caractérisé par le regroupement des piceces selon leurs fonctions. Chaque demeure
présente un salon, une salle-a-manger, une cuisine plus ou moins interdépendants, clairement a
part de la ou des parties regroupant les chambres et les salles de bains. De plus, les familles sont
particuliérement préoccupées par 1’ordre et le désordre et par le propre et le sale. Elles opérent
une franche distinction entre les espaces servants et les espaces servis : elles les rendent
étanches. Les parents de Madec ont prévu un conduit afin de faire circuler le linge de 1’étage de
la maison vers un bac situé au rez-de-chaussée dans le cellier. Tous les garages utilisés pour le
stationnement des véhicules sont externalisés et non-accessibles depuis I’intérieur de la maison,
de méme que parfois les réserves et les buanderies. L entrée dans ces dernieres s’effectue sinon

par une lourde porte grincante comme chez Ulysse et chez Anatole.

Qu’il soit privatif, semi-privatif ou partagé, servi ou servant, chaque type d’espace dans la

maison est bien identifié et délimité.

L’espace réservé a la chambre parentale se dissocie de celui accordé aux chambres des
enfants. Ils constituent deux podles nettement séparés lorsqu’ils se répartissent sur deux
niveaux : les parents de Romain ont regroupé leurs trois jeunes enfants dans la partie nuit du
rez-de-chaussée tandis qu’ils logent en haut. Adolescents, Samuel et son frére sont installés a
I’étage de la maison. La séparation est parfois plus subtile mais cette polarité se matérialise
d’une fagon ou d’une autre : la chambre des parents se situe a I’autre extrémité du couloir ou
du coté opposé du palier. Au moment de 1’entretien, la chambre parentale peut jouxter celle de
I’enfant malade. La mére souligne alors que cet état est provisoire : une suite parentale est en
travaux ou des négociations sont en cours pour récupérer la chambre initialement destinée aux

parents.

Les différentes pieces de la maison qui font office de chambres ne sont pas attribuées au

hasard. Outre la recherche d’une relative disjonction entre les espaces parentaux et enfantins,
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des principes hiérarchiques ou statutaires sont appliqués en vue d’affecter a chaque espace son
habitant, et réciproquement. La chambre avec la salle de bains attenante est assignée ou promise
aux parents. La piece la plus petite est souvent dévolue au bébé qui est supposé avoir besoin
d’un cocon ou de moins d’espace. Les chambres s’avérent difficiles a intervertir une fois
distribuées. Le benjamin de la fratrie se retrouve avec celle qui est la moins spacieuse, parfois
a son grand désarroi. A sa naissance, Charlie a récupéré « la chambre du bébé », celle de 1’ainé
puis du cadet, pratique car équipée d’un lavabo. Ce point d’eau et d’autres éléments n’étaient
pas vraiment compatibles avec sa mucoviscidose. Plutot que d’échanger sa chambre avec 1’'un
de ses freres, ses parents ont préféré réaliser les travaux nécessaires pour la mettre en conformité
avec les recommandations médicales. Un ordre solide et permanent s’instaure entre les

chambres.

Lors de la visite, certaines méres de famille ont laissé close la porte de la chambre parentale,
signifiant clairement 1’existence d’une hiérarchie entre les chambres de la maison, en miroir de
celle prévalant entre les statuts des membres du groupe domestique. Quand il existe, le bureau
est un autre exemple de la traduction spatiale de ce processus de hiérarchisation. Du fait de
leurs emplois respectifs, la meére d’Elise et le pere de Constance disposent d’un endroit
spécialement affecté a leur temps de travail a domicile. Chez Julien, le bureau du pére est établi

dans une piéce prévue a cet effet tandis que celui de la mére se trouve dans I’entrée de la maison.

2.3.2 Un espace domestique organisé en fonction des risques

Les manieres d’habiter se fondent sur les statuts et les roles des membres du groupe
domestique. Des hiérarchies et des priorités se mettent en place sur cette base de fagon implicite
mais systématique. Elles sont caractéristiques des modalités selon lesquelles les familles

organisent leur espace de vie.

La prise en compte des risques respiratoires encourus par I’enfant malade dans ’espace
domestique constitue une nouvelle priorité qui vient s’intégrer dans ’ordre spatial institué en
le faisant évoluer. La chambre de I’enfant malade devient 1’objet de toutes les attentions et sa
maladie le point central a partir duquel est réévalué une grande partie ou I’intégralité de 1I’espace
domestique. Cette redéfinition se fait dans le respect des régles de la maladie et des manicres

d’habiter de la famille qui convergent ou divergent.

L’ordre de la visite de la maison laiss¢€ a I’initiative des interviewés témoigne de la priorité
accordée a la chambre de I’enfant malade. C’est par celle-ci que les meéres ont choisi de

commencer.
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Au centre, la chambre de I’enfant malade

La tentation de I’espace monacal

Tout est mis en ceuvre pour « assainir » (la mére de Maélle) la chambre de I’enfant malade

de facon relativement similaire dans 1’asthme et dans la mucoviscidose.

Si I’occasion s’y préte, elle occupe une place de choix dans la maison. Elle bénéficie des
meilleures orientation et possibilité d’aération. La chambre d’Ulysse est baignée par le soleil
de I’Est grace a une fenétre de belles dimensions qui s’ajoute a un grand velux. Par ailleurs, ses
parents lui ont réservé la seule chambre de la maison formant une piéce en soi, pourvue d’une
porte qui permet de la fermer. La chambre d’ Anatole jouit pour sa part d’une haute porte-fenétre

tandis que celles de sa sceur et de son frére ont une fenétre de moindre taille.

Cette optimisation est facilitée par le rang de I’enfant quand il est I’ainé, ou bien par un
espace encore malléable lorsque la résidence familiale n’est pas encore achetée, construite ou
rénovée. La famille adapte autant que possible son projet ou sa recherche de maison a la maladie
de I’enfant. Dans les autres circonstances, de maladie du deuxiéme ou du troisiéme enfant, de
demeure fraichement achevée ou habitée depuis longtemps, 1’emplacement de la chambre de
I’enfant est déterminé selon d’autres critéres. Le dernier-né est installé dans la chambre du bébé,
souvent la plus proche de celle des parents. Dans ce cas, cette chambre prédestinée est rarement
d’emblée adaptée a la situation de maladie de I’enfant. Dans la chambre de Madeleine se
trouvent les nourrices du systéme de chauffage de I’extension de la maison, dont la fin des
travaux a coincidé grosso modo avec sa naissance. De ce fait, I’air de cette picce est parfois
trop chaud et trop sec. Pour y remédier, sa mere explique : « La on a mis par exemple une
bassine d'eau, pour pas que l'air soit trop sec, vu qu'elle toussait. » La chambre fait 1’objet des
ajustements nécessaires plus ou moins instantanés et conséquents selon qu’ils concernent des
¢léments a supprimer de décoration ou d’ameublement (tapis, rideaux) ou des éléments a ajouter
ou a modifier, des investissements plus durables et onéreux, des housses antiacariens, des
rangements, des aménagements de second-ceuvre tels que les revétements de sol et de mur, des

placards.

Quelle que soit I’ampleur et la temporalité des adaptations a effectuer, la chambre de I’enfant
malade tend a étre épurée sur le plan spatial ce que les meres d’enfants asthmatiques formulent
clairement. Celle d’Anatole souligne : « on est un peu monacal chez lui » et celle de Romain :
« c'est un peu spartiate du coup lui, parce qu’on a plus ou moins tout enlevé ». Elles qualifient
ainsi I’environnement intime de I’enfant qui se trouve vidé d’une partie de ses attributs
personnels (comme ses peluches, ses jouets, ses livres, etc.) du fait de sa maladie, des

recommandations médicales et de la perception parentale des risques. Cet acte de dépouiller la
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chambre est probablement plus durement vécu dans 1’asthme par les enfants comme par les
parents, car il intervient a tout age. Dans la mucoviscidose, cette relative sobriété de 1’espace
est mise en place quasiment dés la naissance de I’enfant rendant a priori cette tache difficile

surtout aux parents.

Au centre de cette chambre épurée, le lit est le point culminant de la prévenance parentale et
surtout maternelle. Il peut étre choisi en hauteur pour faire plaisir a I’enfant et parce que cela
permet de passer 1’aspirateur plus facilement dessous. Il peut étre sur pieds afin que rien ne
s’accumule en-dessous et que le sol soit tout de méme dégagé et possible a aspirer. Le sommier
est le plus souvent a lattes et non tapissier. Il fait I’objet d’un dépoussiérage chaque semaine
chez Anatole, régulier mais moins fréquent pour les autres enfants. Dans I’asthme, le matelas
au minimum est équip¢ d’une housse antiacariens ou en passe de I’étre. Le linge de lit est lavé
en général a 60°C, soit toutes les semaines en cas d’asthme allergique aux acariens, soit de
maniere un peu plus espacée mais plus réguliére qu’auparavant. Les oreillers et les couettes
sont aussi nettoyés selon un calendrier fixé dont le suivi est assez scrupuleux dans 1’asthme.
Enfin les parents s’évertuent a faire en sorte que les lits ne soient pas colonisés par des hordes
de peluches, d’organismes vivants et pullulants indésirables : le nombre de doudous est plutot
strictement limité et ces derniers sont lavés en méme temps que les draps. Mais des invasions
malicieusement dissimulées sous les couettes se produisent quelquefois. Quand la surface de la
chambre le permet, le lit est isolé dans le sens ou il est tenu a bonne distance des autres mobiliers
susceptibles d’étre plus poussiéreux et moins soigneusement dépoussiérés. Le lit de Neil est
calé au fond de sa chambre au plus loin de sa bibliothéque et de son bureau, moins faciles a

entretenir.

Comme ce qui est toléré et autorisé a rester dans la chambre de I’enfant est au maximum
enfermé dans des boites ou dans des placards, cela renforce 1’effet d’un espace tendant vers
I’épure. Lorsque les parents décident de conserver des éléments de confort ou de décoration tels
que les tapis, ils font 1’objet d’un protocole d’utilisation ou d’entretien spécifique. Dans la
chambre de Zoé, les jolis pas japonais ronds et roses passent a la machine a laver chaque
semaine. Dans celle de Madeleine, le maintien de son grand tapis est soumis au respect de
certaines reégles : « Donc il faut éviter les tapis, par exemple [en riant car Madeleine a un tapis
dans sa chambre]. Bon, apres je l'aspire, on met pas les chaussures, il y a pas d'animaux qui

rentrent... Donc voila. »

Les animaux domestiques, chien ou chat, peuvent étre admis dans la maison quand I’enfant
ne présente pas d’allergies. En revanche, la chambre de I’enfant malade leur est interdite, ou a
minima son lit pour ce qui est du chat. Le chien de la meére d’ Anatole n’a pas le droit de monter
a I’étage, celui de la famille de Maélle non plus. Les allées et venues des chats sont plus

difficiles a contrdler, mais les parents s’y emploient.
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Un espace intime diffracté

Plus globalement, 1’acces de la chambre est limité pour les personnes n’appartenant pas au
groupe domestique. Invités a passer la nuit, les camarades de I’enfant malade vont plutot dormir
dans la piece dédiée a leur accueil, la chambre d’amis ou dans celle d’un autre membre de la
fratrie : les meéres d’enfants asthmatiques ne veulent pas prendre le risque de voir contaminer

des matelas qu’elles protégent si chérement.

En cherchant a préserver la chambre de I’enfant malade de tout ce qui génére de la poussiére
ou de tout ce qui est porteur de germes de fagcon avérée ou suspectée, les parents contribuent a
diffracter son espace intime, a le disséminer dans le reste de la maison. La mere de Clément
envisage de transférer la bibliothéque de son benjamin sur le palier face a la porte de sa
chambre. Depuis le passage de la CMEI, les affaires de Maélle se déversent a droite et & gauche
dans la maison. Entrant péniblement dans la machine a laver, « son gros nounours » attend dans
la salle de bains d’étre nettoyé. Une partie de ses peluches et de ses poupées sont descendues
dans la salle de jeux, quelques-uns de ses vétements sont arrivés dans la chambre de ses parents.
Certains de ses objets et de ses effets personnels évacués de sa chambre pour des questions
d’hygiéne, I’enfant malade reconstitue des fragments de son univers ailleurs dans la maison.
Romain a réimplanté la cabane qu’il avait créée sous son lit dans la grande piece a 1’étage. Cet
endroit vient s’ajouter a ceux que ses parents ont installé au rez-de-chaussée pour leurs enfants,
une salle de jeux et un « petit coin » (la meére de Romain) pour lire ou bien visionner des dessins
animés. L’enfant retrouve dans la maison des espaces, les siens, échappant davantage au
contrdle de ses parents et a ’emprise de sa maladie. Atteint de mucoviscidose, Samuel a investi
la piece non-achevée de I’étage servant a la fois de « grenier » et de « buanderie », ou il a

installé « son canapé » avec « sa console de jeux » (la mere de Samuel).

Ces espaces de jeux et de lecture qui se mettent en place spontanément en dehors des
chambres reposent aux parents la question d’une maitrise de I’environnement compliquée par
la dispersion de I’enfant malade dans la maison : « Ils lisent en fait ici [sur la mezzanine],
souvent. [...] la pendant deux-trois mois Jeanne elle arrétait pas d'y aller [...] Je lave les petites
couvertures, l'oreiller, voila, on essaye de... mais bon, le canapé en lui-méme, alors hormis

passer l'aspirateur je peux rien faire de plus. » (1a mere de Jeanne)
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Des lieux de compromis

Les autres chambres de la maison

Les familles veillent aussi a ce que 1’enfant malade puisse circuler ou séjourner dans les
chambres de sa fratrie sans pour autant en contraindre 1’aménagement : les regles qui
s’appliquent dans la chambre de I’enfant du fait de sa maladie n’ont aucune raison de 1’étre
dans les autres, si ce n’est en vue de limiter les risques pour I’enfant malade de fagon
occasionnelle. Des mesures sont prises le cas échéant mais tout est mis en ceuvre afin que les
autres enfants conservent leurs propres espaces tels qu’ils en ont besoin ou tels qu’ils le
souhaitent : les peluches du petit frére de Maélle n’ont pas été¢ expatriées. Les fenétres peuvent
étre équipées de voilages et de rideaux que les méres lavent : la sceur ainée de Neil a conservé
les siens dans sa chambre pour protéger son intimité, son petit frére ne faisant qu’y passer.
L’effort de gestion des risques est rationalisé et gradué¢ selon la durée et la récurrence de
I’exposition de I’enfant dans chacun des lieux de la maison, ce qui dépend de ce qu’il a a 'y faire

et de I’intérét qu’il y trouve.

De méme, la chambre parentale tend a se soustraire a ces regles. Les parents de Constance
et ceux d’Anatole y ont conservé ou posé de la moquette. Ceux de Julien ont préféré garder du
jonc de mer comme revétement de sol plutdt que de prolonger le parquet choisi pour tout
I’étage. Leur couette est en plumes d’oie contrairement a celles des enfants. Les parents se
permettent d’étre fideles a leurs gotits et de prendre en compte leurs envies ou leurs convictions
si les conditions sont réunies pour ne pas porter préjudice a I’enfant, a savoir quand il se porte
bien dans la mucoviscidose ou que son asthme est maitrisé. Limiter I’accés a la chambre
parentale du fait de la maladie ne pose pas vraiment probléme, la fréquentation des espaces en

fonction des statuts faisant partie intégrante des manieres d’habiter des familles.

Les espaces partagés avec I’enfant malade

Dans la plupart des maisons, les espaces partagés avec I’enfant malade correspondent au
séjour regroupant plus ou moins le salon, la salle-a-manger et la cuisine. Cette piéce est celle
des moments partagés en famille, des repas comme des instants de détente devant la télévision

ou la cheminée, a lire ou a jouer du piano selon les univers propres a chaque groupe domestique.

A I’image de sa chambre, cette piece doit €tre accessible a I’enfant malade sans restriction.
A ce titre, elle est I’objet d’une limitation voire d’une suppression des « nids a poussieres »
(expression commune) et de leurs dérivés, « nids a acariens » (expression commune) pour les

meres d’enfants asthmatiques et « nids a germes » (la mere d’Elise) ou encore « nids a
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microbes » (la mére de Charlie) pour celles dont les enfants sont atteints de mucoviscidose. Ces
précisions sémantiques montrent que les risques spécifiques a chaque pathologie sont
correctement identifiés par les meres, chacune sachant a quel agent bien défini les poussiéres
exposent I’enfant. Cette adaptation du sé€jour passe par le méme épurement de 1’espace, par
I’¢élimination des tissus d’ameublement (les tapis et les rideaux), par la réduction des bibelots

et des ornements, par la préférence donnée aux meubles fermés et aux placards.

Dans cette piece de vie, la famille cherche davantage a concilier les nouvelles régles
d’hygiéne domestique avec les aménagements de la maison tels qu’ils auraient été sans la
maladie de I’enfant. Mais cette adaptation ne se fait pas sans peine. Chez Constance, elle s’est
déroulée par étapes. Ses parents ont retiré assez vite les petits tapis absorbant disposés ¢a et 1a
dans la cuisine. Affectionnant aussi les tapis moelleux, la famille les a d’abord remplacés par
des tapis en bambou qui ont fini eux-mémes par céder la place a un dispositif original : une
surface de parquet a ét¢ aménagée au milieu du carrelage sous la table basse pour faire salon

mais sans présenter les inconvénients d’un tapis « nid a poussieres » et difficile a entretenir.

Les familles cherchent a ne pas prendre de risque dans I’environnement de vie qu’elles
peuvent maitriser et a ménager leurs maniéres d’habiter car ces derniéres sont le reflet de leur
identité familiale et sociale. Elles ne négocient pas les normes sanitaires. Elles les acceptent et
les appliquent. Elles transforment leurs pratiques et leurs espaces domestiques. Elles veillent
alors a trouver des solutions qui s’averent plus ou moins satisfaisantes en termes de confort ou
d’esthétique. Mais ces valeurs sont reléguées au second plan quand il s’agit de préserver la
sant¢ de ’enfant. Ces solutions permettent d’établir un compromis entre 1’intégration de la
nouvelle donne liée a la maladie et la sauvegarde du capital identitaire fondamental qu’incarne

la maison dans sa dimension matérielle.

Méme vieux, usés et réservoirs indubitables d’acariens, les fauteuils et les canapés en tissu
sont tres durs a remplacer. Les parents d’Anatole ont renoncé a la plupart des tissus qui
agrémentaient la décoration de leur intérieur sauf dans le salon ou ils ont gardé un grand tapis

et deux divans, déhoussables et lavés trés réguliérement.

Les bibliothéques sont désignées par 1’autorit¢ médicale comme des « nids a poussieres » et
admises comme telles par les familles. Mais souvent elles matérialisent la personnalité ou un
trait de caractére d’un ou plusieurs membres du groupe domestique, ce qui rend compliqué leur
suppression. La mere d’ Anatole essaie mais ne parvient pas vraiment a se convertir a la liseuse
¢lectronique. Les bibliotheques sont donc conservées en étant soit judicieusement positionnées
dans la maison, soit vitrées d’emblée ou au fur et a mesure de I’achat de meubles de complément

ou de remplacement.
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Les familles adaptent également leur facon d’arroser les plantes et les fleurs. Elles les
déplacent dans les circulations ou les installent sur les meubles en hauteur. Elles en réduisent
progressivement le nombre ou les excluent de la maison. Elles les transfeérent vers les bureaux
ou les remplacent éventuellement par de fausses plantes. Les parents d’Elise avaient un jardin
d’hiver dans leur salon qu’ils ont supprimé. Aujourd’hui, sa mére a quelques petites plantes

artificielles qu’elle dépoussicre tout autant en les secouant dehors ou en les passant au jet d’eau.

De méme, la place laissée aux animaux dans la maison témoigne de ces arrangements entre
recommandations médicales et manic¢res d’habiter. Chez Neil, le chien et le chat ont été
réintroduits petit a petit dans le séjour apreés « une période ou les animaux étaient beaucoup
moins dans la maison » sur les conseils de la pneumopédiatre et de la CMEI En contrepartie,
I’aspirateur est passé tous les jours au rez-de-chaussée. Adorant les animaux et réclamant un
hamster, la sceur de Neil a dii se contenter de poules a I’extérieur afin de ne pas surajouter une

source éventuelle d’acariens et d’allergenes a 1’intérieur.

A deux exceptions pres, les maisons visitées sont toutes équipées d’une cheminée avec ou
sans insert, d’un poéle a bois ou a granules comme mode de chauffage unique ou principal pour
quelques-uns d’entre eux. Sur les quatre cheminées anciennes et conservées en 1’état, seuls les
parents d’Ulysse ont condamné la leur. Tout aussi peu appropriées dans 1’asthme, des feux y
sont tout de méme allumés de temps en temps par les parents pour faire griller des chataignes
ou simplement pour le plaisir. Ils s’assurent qu’elles ne dégagent pas de fumées a I’intérieur et
maintiennent la flamme de ce qui reléve probablement pour eux d’un art de vivre et d’un

patrimoine familial qu’il leur tient a cceur de transmettre.

Des lieux a ’acceés limité ou interdit

L’enfant malade et ses freres et sceurs ne fréquentent les espaces semi-privatifs réservés a
leurs parents (tels les bureaux) que de fagon occasionnelle et restreinte. Leur aménagement
n’est pas plus soumis aux regles issues des recommandations que les chambres parentales, ou
du moins pas prioritairement. Situé dans la continuité de leur longere, le bureau des parents
d’Ulysse est le refuge des plantes et des chats qui ont été exclus de la maison. Difficile a aérer,
sa mere et son pere ne cherchent pas pour autant a y remédier, Ulysse ne faisant qu’y passer.
Dans le bureau du pére de Constance, le « Sisal, et il parait que c'est le pire truc ¢a » doit étre
enlevé depuis huit ans. Dans la programmation des travaux a venir, son retrait est cependant
encore en balance au moment de 1’entretien avec cette fois I’isolation des combles. Bien que
pourvus de bacs fermés et de boites de rangement, des lieux de travail ou de loisirs comme les

pieces de couture sont emplis de tissus et parfois compliqués a ranger au fur et a mesure. Mais
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les enfants « savent que c'est ma piece de travail, qu'ils ont pas a y aller donc... » (la mére de
Neil).

Les lingeries, les buanderies, les celliers et les caves ne sont pas tant concernés par des
mesures d’hygiéne supplémentaires en lien avec la maladie que sujets a un interdit d’y entrer
plus ou moins implicite pour I’enfant. Ces lieux annexes témoignent surtout de la fagon dont
les familles séparent 1’ordre du désordre et le propre du sale indépendamment de la maladie. Si
ces espaces sont formalisés dans 1’habitat ancien, ils le sont plus rarement dans le logement
contemporain (Eleb et Simon, 2013). Or méme dans les maisons récentes, ils ont été prévus a
la construction ou a la rénovation et ils sont clairement identifiables. Le passage entre les pi¢ces
de service et le reste de la maison peut s’effectuer par une simple porte mais elles ne sont pas
traitées comme les autres. Souvent laissés bruts, leurs matériaux contrastent avec ceux qui
composent ’intérieur de la maison proprement dit comme chez Maélle. Le sol de I’arriere-
cuisine est en ciment et les murs en ossature bois apparente. L’ arriére-cuisine est située dans le
prolongement d’un double garage qui n’accueille pas de voitures. Par manque de place, les
petites machines a moteur comme les tondeuses sont aussi reléguées dans une dépendance. Les
risques respiratoires liés aux émanations d’hydrocarbures dans la maison sont implicitement
¢évités grace a des manicres d’habiter basées sur des principes de hiérarchisation et de gradation
des priorités dont la mise a 1’abri des voitures ne fait a priori pas partie. Les parents de
Constance avaient anticipé avant méme la naissance de leur fille atteinte de mucoviscidose de

supprimer la cuve a fuel qui prenait trop de place dans la maison.

Vigilants quant a 1’organisation et a la gestion des picces techniques, les parents sont aussi
attentifs aux systémes de chauffage et de ventilation permettant d’assurer une bonne régulation
de la température et de 1’hygrométrie. Ils en surveillent le fonctionnement et 1’entretien
conformément aux conseils recus. Suite aux doutes émis par la CMEI concernant I’aspiration
de leur VMC, les parents de Maélle I’ont faite vérifier par un électricien. Ils se concentrent aussi
sur les quelques équipements les plus indispensables tels que 1’aspirateur et la machine a laver.
Ils les choisissent avec précaution apres étude et réflexion : 1’aspirateur est équipé d’un filtre
HEPA. Les pratiques domestiques, d’aération, d’¢loignement de 1’enfant pendant les séquences
de ménage, etc. apportent un complément de garantie contre les risques. La mere de Maélle a
investi dans « un nouvel aspirateur avec un filtre ». Elle a conservé 1’ancien pour aspirer les

poils du chien.

Des lieux sous haute surveillance

Dans la mucoviscidose, les familles ne tergiversent pas avec I’aménagement et 1’entretien

de la salle-de-bains et des toilettes qui sont considérés comme présentant un haut risque de
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développement de germes et exposent le plus I’enfant au risque infectieux. Comme pour la
chambre, les parents d’Ulysse ont soigneusement choisi I’emplacement de la salle-de-bains.
Dans une longere disposant de peu de baies, ils ont réservé une lucarne a cette piece afin de
pouvoir I’aérer correctement. Les toilettes disposent plus rarement de cette fenétre ou de ce
velux nécessaire a I’aération. La VMC est I’autre équipement indispensable aux espaces
sanitaires, ainsi que le séche-serviettes. Si celui-ci manque dans la salle-de-bains a la naissance
de I’enfant malade, il vient en général assez vite se substituer aux autres fagcons moins efficaces
et moins shres de faire sécher les gants et les serviettes de toilette. A défaut d’un seche-serviettes
ou d’une maison saine ou le linge peut sécher rapidement, le recours au séche-linge devient une
alternative pratique et rassurante. La mére de Zoé en a intensifié et systématisé 1’utilisation.
Certains parents peuvent ¢galement penser a optimiser I’ergonomie des appareils sanitaires (la
forme d’un lavabo) en vue de limiter les eaux stagnantes. Au moindre doute quant au degré de
stireté d’un équipement, il est condamné en attendant d’étre remplacé : chez Samuel, la douche

dont le receveur est fissuré est hors service.

La salle de bains et les toilettes font I’objet d’un entretien précautionneux et au minimum
hebdomadaire, a I’eau de Javel ou équivalent pour les appareils sanitaires. La douche est le seul
endroit de la maison dont la mere d’Elise a toujours assuré elle-méme le nettoyage toutes les
semaines. Sur les conseils de sa sceur et de sa belle-sceur infirmicres la mettant en garde contre
le pouvoir irritant de 1’eau de Javel, elle ne s’en sert désormais que de temps en temps. Suite a
la visite de la CMEI quand Samuel avait sept ans, sa mére a échangé ses détergents pour des
produits de nettoyage plus « écologiques » qu’elle utilise depuis volontiers pour la vaisselle, les
plans de travail et les sols. Mais elle recourt toujours a « son » Javel Lacroix® pour les lavabos,
la douche et la baignoire. Malgré les conseils de la CMEI, la mére d’Ulysse a conservé 1’eau de

Javel.

Cet entretien intensif des picces d’eau avec des produits agressifs a pour conséquence

d’endommager les joints de ciment, les carreaux de faience qui sont a changer a moyen terme.

Ne relevant pas que du ménage, des pratiques journalieres propres a la mucoviscidose
viennent aussi sécuriser les salles de bains et les toilettes. Quelques parents ont tendance a faire
couler I’eau des robinets et a tirer les chasse d’eau pour purger la tuyauterie tous les matins ou
apres quelques jours d’absence. Afin de désinfecter les canalisations, ils peuvent mettre au
quotidien dans les siphons et les cuvettes de toilettes quelques gouttes d’eau de Javel ou des
pastilles en plus de celles utilisées pour ’entretien hebdomadaire. La mére de Charlie est
attentive au fait que ses trois fils tirent bien les chasses d’eau. Se méfiant des eaux stagnantes,

celle de Madeleine place la brosse de toilette en hauteur.

159

Loizeau, Virginie. La prévention domestique des risques respiratoires par les familles d’enfants malades : la mucoviscidose au prisme de I'asthme en Bretagne - 2022



Dans I’asthme, la salle de bains et les toilettes sont aussi des pieces qui retiennent 1’attention
des familles. Anatole posséde sa salle d’eau privative. Neil n’utilise pas celle du rez-de-
chaussée de la maison : n’ayant pas de fenétre, I’aération en est plus difficile et le risque
d’humidité et de moisissures plus €levé. Elle-méme asthmatique allergique et sensible aux
moisissures, la meére de Madec nettoie les joints en silicone de la salle de bains a la brosse a
dents dés qu’elle les voit noircir en rappelant a son conjoint qu’il doit les refaire. La mére de
Jeanne note que « c'est assez sain » dans la salle-de-bains grace a la VMC et a la porte restant

ouverte : elle n’y a jamais relevé de moisissures.

Ces lieux sont particuliers dans la maison car ils exposent I’enfant a un risque inflammatoire
majoré du fait d’une hygrométrie plus importante et propice au développement de moisissures
allergisantes. De ce point de vue, leur état de propreté et de salubrité est surveillé tout comme
dans la mucoviscidose. Mais ils sont surtout redoutés par les familles parce qu’ils sont
susceptibles de concentrer les émanations des produits de nettoyage, de désodorisation ou
d’hygiéne corporelle tels que les savons, les shampoings, les crémes pouvant provoquer des
crises d’asthme chez I’enfant malade. La mére de Neil évoque les réactions de son fils aux
parfums de synthése d’un produit de désodorisation des toilettes et a des huiles essentielles

contenues dans un produit de beauté.

Certaines des meres profitent de la visite de la salle de bains pour mentionner qu’elles ont
aussi souvent a gérer pour leur enfant malade des risques allergiques cutanés ou bien des
problémes dermatologiques comme 1’eczéma, qu’ils se traduisent ou non par de I’asthme. Elles
controlent autant que possible la lessive, qu’elles fabriquent a base de paillettes de savon de
Marseille ou qu’elles choisissent hypoallergénique. Elles se montrent prudentes avec les
produits d’hygieéne corporelle. Les méres testent des « savons et shampoings naturels » (la mere
de Neil) en cherchant a éviter les « composants qui peuvent entrainer des réactions allergiques

en particulier, ou autre, ou des perturbateurs endocriniens » (la mere de Julien).

Des lieux de décompression

Toutes les maisons visitées disposent d’un espace extérieur privatif, d’un terrain d’une plus
ou moins grande superficie ou a minima d’une cour. Si les familles en pointent les inconvénients
au regard de la maladie de I’enfant, elles en valorisent surtout les avantages pour ce qui est de
la gestion méme de 1’environnement intérieur, pour 1’épanouissement des enfants et la vie

familiale dans son ensemble.

Selon les contextes, urbains ou ruraux, les méres expriment leurs inquiétudes relatives a la
pollution atmosphérique, qu’elle provienne de la circulation automobile en ville ou des activités

agricoles a la campagne. Les élevages, les cultures aménent dans 1’air intérieur leur lot de
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mouches et de particules invisibles de terre et d’engrais, voire de pesticides. En cas d’allergie
aux pollens ou aux graminées, les arbres et les champs environnants sont identifiés comme des

facteurs d’exacerbation potentielle ou avérée des difficultés respiratoires de I’enfant.

Ce constat d’un risque environnemental intermittent ou saisonnier n’ameéne pas pour autant
les familles a déménager, ni a entrer en conflit avec leur voisinage méme quand le risque est
notoire, que des responsables peuvent étre interpelés et des actions entreprises. Les familles
entretiennent avec ’extérieur des relations plutot pacifiées. Habitant a proximité immédiate
d’une exploitation agricole, les parents d’Ulysse se sont interrogés quant au hangar de foin
jouxtant leur propriété : ils ont hésité a demander son déplacement. Brasser le foin contribue a
mettre en suspension dans 1’air de aspergillus fumigatus. 1ls ont finalement préféré
s’accommoder de cette situation en adoptant une autre tactique : ils ont appris a leur fils a se
protéger en se tenant ¢éloigné du danger ou en restant a 1’abri dans la maison le temps que
I’agriculteur fasse son travail. De méme, la mere de Samuel adapte les heures auxquelles elle
acre sa maison en raison de 1’allergie aux pollens de son fils. Les pollutions atmosphériques
modulent les habitudes d’aération de la maison mais ne les entravent pas, tout comme la crainte

des intrusions que les familles parviennent a controler.

Les cours, les terrasses et les jardins constituent un appui pour gérer I’environnement
intérieur de la maison, notamment dans la mesure ou ils permettent d’étendre le linge et de faire
prendre 1’air a un certain nombre de choses telles que les couettes, les matelas, les paillassons,
les tapis des animaux, etc. Le froid comme le soleil sont considérés comme de bons alliés dans
la lutte contre les acariens et micro-organismes en tout genre, a défaut de pouvoir envelopper
coussins, fauteuils et autres dans des housses et les laver. Lorsque la famille dispose d’un espace
extérieur bien abrité, elle y laisse aussi aérer les meubles neufs ou repeints le temps que leurs

composés volatils se liberent.

Concernant le séchage du linge, les meres privilégient I’extérieur. Quelques-unes n’utilisant
plus d’adoucissant, elles arguent que le vent assouplit le linge, en plus des bienfaits du soleil ou
du froid. Les familles possedent des seche-linge, mais utilis€s en appoint ou de maniere
particuliere et au plus pres des besoins, pour les affaires de I’enfant ou du parent asthmatique
allergique, pour les draps et les serviettes de toilette. Elles ne mettent pas au seche-linge les
vétements fragiles mais aussi ceux pour lesquels elles ne se sentent pas obligées de recourir a
ce mode de séchage. Avoir a disposition un espace extérieur favorise le s€chage d’un minimum
de linge et le moins de temps possible a I’intérieur de la maison, une pratique domestique

déconseillé dans la mucoviscidose comme dans I’asthme a cause de ’humidité dégagée.

Les espaces extérieurs facilitent la prise en compte des conseils médicaux, la gestion de

I’environnement intérieur qui en découle et sa conciliation avec les manieres d’habiter des
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familles. En permettant 1’externalisation de certains risques (parfois déja bien en place comme
pour le tabac par exemple), ils autorisent a conserver des habitudes de vie domestique malgré
les inconvénients qu’elles présentent au regard de la maladie de I’enfant. Les chiens et les chats
peuvent étre gardés tout en étant sortis de la maison méme si cet entre-deux n’est pas toujours
satisfaisant. Orientées par des principes autant écologiques que pragmatiques, les pratiques de
séchage du linge en sont une autre illustration, comme celles liées au compostage. Les familles
de Constance et de Madeleine ont optimisé leurs facons de traiter les déchets alimentaires. Ils
sont stockés dans des récipients plus petits mis dehors au fur et a mesure en vue d’éviter que

leur décomposition ne s’engage a I’intérieur.

Si les meres pointent I'utilité des espaces extérieurs pour mieux garantir la qualité de 1’air a
I’intérieur de la maison, elles n’exercent pas sur les cours et les jardins un contrdle particulier
en lien avec I’asthme, ou seulement a minima. Anatole se repose sur la terrasse, allongé sur le
canap¢ au milieu de coussins pas spécialement lavés. Jeanne prépare sa « soupe de terre » en
toute liberté. Madec, Tiffen et Méven jardinent activement sans autre contrainte que celle de
porter une tenue adéquate. Neil « dans le jardin il fait ce qu'il veut » ou presque. Il nourrit
quelquefois les poules avec ses sceurs mais n’entretient pas le poulailler. Il a pour consigne de
prendre un plaid ou un tapis de gym que sa mére nettoie a son attention afin de s’allonger sur
un bain de soleil ou dans I’herbe. De leur c6té, Julien, Victor et Clément doivent simplement

se laver les mains s’ils caressent les nombreux chats du hameau.

Dans la mucoviscidose, ce contraste entre I’intérieur et I’extérieur ou « /'air libre » (la mére
de Neil) est beaucoup moins net. La terrasse, le jardin, tous les lieux extérieurs privatifs
accessibles a I’enfant malade sont maitrisés presqu’au méme titre que ’intérieur de la maison,
en raison des risques liés au pseudomonas aeruginosa et a ’aspergillus fumigatus présents dans

ces deux contextes environnementaux.

Les activités de jardinage sont entourées de précaution. L enfant malade n’est pas dehors au
moment de la tonte de la pelouse. Le jardin est inspecté avant le redémarrage de la saison afin
de vider les réservoirs d’eaux stagnantes qui ont pu s’y constituer dans les arrosoirs, les
coupelles des pots, etc. L’enfant met des gants voire un masque lorsqu’il manipule la terre.
Sinon, les parents préparent le potager pour qu’il n’ait plus qu’a y semer les graines et ainsi ne
pas prendre trop de risques. Les pataugeoires, les piscines gonflables sont proscrites ou
envisagées pour les plus petits a condition de respecter un protocole d’entretien assez strict,
comme mettre I’eau en mouvement, la maintenir a bonne température et tester sa qualité a
intervalles réguliers afin d’éviter la prolifération de bactéries. Certains aménagements sont
effectués tout comme a I’intérieur : les parents de Charlie ont remplacé le mélange de béton, de
cailloux et de terre de leur terrasse par des lames de bois que sa mere lessive au printemps.

Lorsque cela est possible, des espaces couverts, des préaux sont aménagés afin que 1’enfant
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puisse « jouer au sec » (la mere d’Ulysse), y faire du trampoline méme en hiver. Les activités
physiques €tant conseillées, les parents veillent a ce que leur enfant les pratique. Les espaces
extérieurs sont d’autant plus contrdlés dans la mucoviscidose qu’ils représentent aussi un outil

de préservation de la santé de I’enfant malade et qu’ils ont donc un rdle a jouer au quotidien.

Les familles hiérarchiques adaptent 1’environnement de vie de I’enfant malade a sa
pathologie et aux risques respiratoires spécifiques auxquels elle ’expose. Elles précisent et
délimitent le role de chaque membre du groupe domestique dans la prise en charge de la
maladie. Elles reconsidérent et transforment leurs pratiques ménageres et structurent le temps
qu’elles leur consacrent. Elles réorganisent leur espace domestique afin de le conformer aux
recommandations médicales : prenant appui sur les maniéres d’habiter qui leur sont propres,
elles revoient la distribution, I’aménagement et 1’usage des lieux. Elles placent la maladie au

cceur de la maison pour ne pas prendre de risque.

3. Un enfant en confiance avec sa maladie

L’enfant malade habite et grandit dans une maison dans laquelle la maladie est prise en
compte de maniére manifeste. Elle est inscrite dans les routines domestiques. Elle se voit et se
ressent a I’intérieur de 1’habitation. L’enfant est alors principalement socialisé dans un cadre

familial centré sur sa maladie.
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3.1 Une socialisation a la maladie prise en main par la famille

3.1.1 Une socialisation familiale renforcée

La maladie de I’enfant se vit au quotidien sur un mode exclusivement familial. Les parents
ont tendance a privilégier la famille comme cadre de socialisation pour tous leurs enfants et a
le limiter encore davantage a la famille nucléaire élargie aux grands-parents pour 1’enfant
malade. C’est dans ce cercle de proches qu’ils s’autorisent a parler de sa maladie et a demander
du soutien. Les oncles et les tantes, les amis « proches depuis longtemps » (la mere de Charlie),
les « super amis » (la mere d’Elise) peuvent étre inclus parmi ces intimes. Ils prennent part a la
gestion de la maladie de maniére occasionnelle pour une nuit, un week-end ou des vacances,

ou ils participent a la vie associative dans la mucoviscidose et notamment aux levées de fond.

La socialisation familiale est renforcée par la maladie de I’enfant. La présence de la meére
aupres de ’enfant malade est prédominante de sa naissance au début de sa scolarisation (au

moins).

Dans la mucoviscidose, les méres ont toutes pris du temps a 1’annonce du diagnostic de la
maladie, de quelques semaines a plusieurs années, de fagon partielle ou compléte, sous diverses
formes (congé parental, AJPP, etc.). Une seule a continué a s’investir pleinement dans son
activité professionnelle en tant qu’indépendante grace a ses parents, géographiquement proches

et disponibles pour garder I’enfant.

La découverte de la maladie de I’enfant a lieu a sa naissance, le plus souvent lorsqu’il est
agé d’un mois. La plupart des meres viennent d’accoucher et sont en congé maternité. Ce
contexte d’annonce d’une maladie grave et incurable n’est pas suffisant pour expliquer le fait
que ces meres n’aient que pour I’une d’entre elles maintenu leur activité professionnelle a temps
complet durant les premieres années de vie de I’enfant. La mére de Samuel invoque la sévérité
et la complexité de la mucoviscidose de son fils pour justifier le fait d’avoir pris un congé
parental de trois ans. La lourdeur des soins dans certains cas de mucoviscidose peut amener les
parents a mettre en 1’organisation familiale et le degré de sévérité de la maladie. Mais il est plus
probable qu’il ne s’agisse que d’un facteur de majoration d’une organisation préexistante.
Concernant la mere de Constance, la perception d’une maladie grave et non la sévérité effective
de la maladie a eu la méme conséquence : elle s’est aussi arrétée de travailler pendant trois
années alors qu’elle constate rétrospectivement que sa fille ne présentait aucun symptome de

maladie.

Les méres endossent et investissent au jour le jour le role de protectrice de I’enfant malade

ce qui explique en premier lieu leur situation familiale et professionnelle. La diversité observée
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en termes de maintien ou non dans 1’emploi et de quotité de temps qui lui est imparti dépend
ensuite d’un ensemble de variables telles que les caractéristiques de cet emploi et les soutiens
financiers envisageables. Elle dépend aussi du rang dans la fratrie et de 1’état de sant¢ de I’enfant
malade, des relais familiaux possibles et de [’éventuelle pression exercée par les
recommandations médicales de bonnes pratiques. Ainsi, I’enfant atteint de mucoviscidose est
socialisé pour I’essentiel au contact de sa mere au sein de la cellule familiale pour ce qui est du

temps et de 1’énergie consacrés.

A la demande des parents, les grands-parents peuvent prendre le relais de la mére afin de
garantir la protection de I’enfant malade. Ils sont sollicités en fonction des besoins et de leur
disponibilité, selon leur age, leur propre activité professionnelle et leur lieu d’habitation. Ils
peuvent étre invités a conforter le sentiment de bien-étre de I’enfant en prenant part de temps a
autre aux consultations de suivi trimestriel : la grand-meére maternelle de Charlie I’accompagne
avec sa mere, « et puis elle est contente de venir, et puis Charlie est content quand sa mamie
vient aussi. Aprés on va manger des frites. C'est le truc : on va sur le port a Roscoff manger

des frites ».

La fréquentation des maisons familiales étant privilégiée pour des questions d’hygi¢ne
domestique, I’enfant se socialise surtout au sein d’un groupe de pairs constitué¢ de ses cousins
et cousines familiarisés comme lui aux régles chez eux ou a minima chez les grands-parents, de
maniere implicite ou explicite : « Chez ma sceur, elle commence a apprendre a ses petits aussi
de baisser la cuvette quand ils vont aux toilettes, pour que tout le monde ait ce réflexe-la en
fait. Comme ¢a chaque fois que Zoé ira quelque part, elle verra : "Tiens la cuvette est baissée."”
Bon voila. Pour que tout le monde ait [’habitude. » (la mére de Zoé¢) Dans son logement
d’étudiante, Elise est toujours sous une forme de protection familiale, sa cousine vivant a

proximité. Dans la mucoviscidose, la famille dans son ensemble semble veiller longuement sur

I’enfant, I’adolescent puis le jeune adulte malade.

La situation familiale et professionnelle des meres d’enfants asthmatiques est tres
comparable lorsque 1’enfant malade est le tout premier a souffrir d’asthme a I’échelle de la
famille conjugale et ¢largie comme dans la mucoviscidose et que les manifestations de 1I’asthme
sont précoces, intenses et répétées, les crises « graves » (la meére d’ Anatole) ou « grosses » (la
mere de Neil). Cela vaut dans un contexte familial caractérisé par une fratrie d’au moins deux
enfants en bas-age, des peres accaparés par leur travail (parfois en déplacements professionnels
plusieurs jours et plusieurs nuits par semaine) et des grands-parents ¢éloignés
géographiquement. Dans ces circonstances, les méres geérent seules une expérience de maladie
inédite et un quotidien auquel s’ajoutent des contraintes de soins lourdes, souvent constituées
de séances d’aérosols et de kinésithérapie respiratoire. Elles réduisent ou interrompent leur

activité professionnelle a la faveur d’un congé¢ parental a temps complet ou partiel, comme les
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meres d’Anatole, de Victor et de Neil. Selon les conditions de 1’emploi maternel et leur
flexibilité, les absences réitérées et liées a 1’instabilit¢ de 1’état de santé de 1’enfant peuvent
avoir des conséquences sur sa carriére professionnelle : ainsi la mére de Neil a clairement
entamé sa reconversion sous I’impulsion de la maladie de son fils. Le cadre de socialisation de
I’enfant malade et de ses fréres et sceurs est alors marqué par le renforcement durable de la

présence maternelle a la maison.

Comme dans le cas de la mucoviscidose, les logements des grands-parents sont
régulierement fréquentés par 1’enfant malade et adaptés pour pouvoir I’accueillir, au moins la
piece ou il dort le plus souvent en méme temps que ses cousins et cousines. Les espaces

relationnels de I’enfant malade sont tout aussi familiaux, domestiques et circonscrits.

3.1.2 Une socialisation familiale différenciée

L’enfant malade n’est pas socialisé au sein de la cellule familiale comme ses fréres et sceurs
bien portants : il 1’est selon son statut d’enfant malade et donc de manicre différenciée. Si
certaines regles d’hygiéne domestique sont appliquées a 1’échelle collective et dans les espaces
partagés, elles sont particulierement appuyées dans sa chambre et dans les lieux présentant les
plus hauts risques le concernant. Il n’est pas traité a I’égal des autres enfants de fagon visible et
assumée. Il grandit dans un contexte environnemental ou est clairement exprimé pour tous les
membres du groupe familial ce qui est en lien ou non avec sa maladie. Ces différences inscrites
dans I’espace domestique entre les chambres des enfants notamment ne laissent aucune
ambiguité quant aux statuts respectifs des enfants pour les parents et pour les enfants eux-
mémes. Ils se construisent ainsi avec une forte conscience de leur identité réciproque d’enfant

malade et d’enfant non malade.

Elise et sa sceur ont hérité du golt pour les voyages de leurs parents. La famille ne s’est pas
privée de voyager en raison de la mucoviscidose de la cadette. Les parents ont pris leurs
dispositions quant a la problématique de 1’hygiene avec pour résultat : « donc Coline nous dit
qu'elle voyage tout le temps parce qu'on lui a donné le goiit du voyage maintenant. Mais oui,
du coup... on s'est pas privé. On est parti a l'étranger aussi tres souvent, l'avion... ». La maladie
n’interfeére pas la ou elle n’a pas lieu d’interférer comme dans la transmission de certains traits
de la culture familiale, au besoin grace a des mesures spécifiques et prises intentionnellement

par les parents.

Coline, la sceur d’Elise, s’appréte a partir pour 1’ Argentine lors de la réalisation de I’entretien
et de la visite de la maison. Elle a regroupé dans sa chambre une partie des affaires qu’elle

possédait dans son ancien appartement, rendant cette piéce provisoirement inaccessible a 1’aide-
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ménagere. Sa mere précise qu’elle était « horrifiée [Rires] » a chaque fois qu’elle visitait son
logement, Coline n’ayant « pas du tout les mémes regles que nous alors... Elle c'est : "Je vis
dehors tout le temps, dans la terre, enfin je veux pas étre a l'intérieur.” C'est compliqueé. [...]
Elle aime étre dehors et... Et forcément toutes les conditions d'hygiene qu'on a ici a la maison
¢a la... pfff... ». Pour les parents, le contraste est saisissant entre les deux sceurs en termes de
rapport a I’hygiéne domestique. Malade, Elise semble avoir intégré les régles qu’ils lui ont
inculquées comme un moyen de protection pour sa santé. Coline s’en est affranchie jusque dans
le choix de son orientation professionnelle : elle s’est formée dans le secteur de 1’agriculture et

de I’environnement appréciant étre sur le terrain.

Cet exemple tend a montrer que la socialisation des enfants au sein de la fratrie est
différenciée. Celle-ci a pour but de circonscrire la maladie, de bien en définir les régles, leurs
objectifs, leurs destinataires et leurs champs d’exécution afin qu’elles s’appliquent a bon
escient. Les fréres et sceurs sont libres d’exprimer leurs personnalités respectives et leurs
préférences. Cependant la mere d’Elise se demande si sa fille ainée ne prend pas le contrepied
de ces regles, si elle n’est pas « un peu dans la provoc' aussi... parce que des fois elle en a un
petit peu marre [en riant] ». Elle suggére la possibilité d’une tension induite par la maladie
dans la construction identitaire de sa fille non-malade : elle en dépend probablement en partie,

tout comme celle de I’enfant malade.

Parmi les fratries les plus adgées de notre corpus, plusieurs autres amenent a souligner la
prévalence du respect des différences entre enfants malades et non-malade. La sceur ainée
d’Anatole ne veut pas que sa mere s’immisce trop dans sa chambre : « c'est son domaine », « on
a le droit d'aller faire le ménage mais si vous voulez elle aime pas trop... Sa chambre j'ai pas
le droit d"y aller trop trop... ». Sa mére s’en tient a son souhait. Mais elle doit aussi composer
avec la demande d’égalité de considération et de traitement de son benjamin. Sujet depuis
quelques temps a une rhinite chronique d’origine allergique (aux acariens mais a un faible
degré), il déploie tous ses talents d’acteur pour que sa mére y préte attention. De méme, Victor
a réclamé dans sa chambre un revétement de sol identique a celui de ses fréres, ses parents ne
le lui ayant pas proposé d’emblée car ils ne le considéraient plus comme asthmatique. Les fréres
et sceurs de I’enfant malade rappellent les parents a un travail d’équilibrage constant entre leurs

enfants. Ce travail est compliqué par la maladie dans le cas des familles hiérarchiques.
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3.1.3 Une socialisation familiale étendue

Les familles font de la mise en conformité de leur espace domestique aux recommandations
médicales la principale modalité de la protection de leur enfant. Elles étendent leur vigilance
aux autres environnements fréquentés régulierement ou occasionnellement par 1’enfant, qu’il
s’agisse des domiciles des grands-parents, de I’école, des locaux d’activités sportives ou de
loisirs, des résidences secondaires ou des lieux de villégiature. Dans la mucoviscidose, les PAI
incluent des recommandations environnementales formulées sur site par les puéricultrices. La
visite de CMEI peut étre prescrite au domicile de I’assistante maternelle, dans les établissements

scolaires, etc.

La famille exerce un controle sur les environnements dans lesquels I’enfant malade évolue,
et peu de lieux et donc de moments de sa vie échappe a ce contrdle. Si une intervention directe
sur un environnement et la qualité de 1’air n’est pas possible, I’évitement prévaut quitte a
imposer des restrictions d’activités a 1’enfant. Son habiter (Mathieu, 2016) est contraint par le
respect des conditions environnementales permettant de le soustraire aux risques. Constance ne
fait pas de natation. Asthmatique, Neil peut pratiquer le basketball et le football mais ses parents

ne lui auraient pas autorisé le judo, au ras du sol et au contact de la poussiére.

Cette fréquentation d’environnements dans lesquels il est protégé par la prise en compte des
bonnes pratiques d’hygiéne spécifiques a sa maladie ou cet évitement des lieux ou elles ne sont
pas mises en ceuvre participent d’une inculcation silencieuse a 1’enfant malade des régles
relatives a sa maladie. La mére d’Elise souligne qu’a sa connaissance, sa fille n’a pas assisté a
des séances d’éducation thérapeutique sur I’hygiene domestique depuis qu’elle est suivie par le
CRCM en tant qu’adulte, et pourtant elle sait comment gérer cette question. Anatole fait
remarquer a sa mere que sa chambre d’interne est spartiate et que cet aménagement sobre est
parfait pour son asthme. L’enfant malade devenu jeune adulte semble avoir intégré cette
modalité de sa propre protection et reproduire des conduites qui lui permettent de contrdler les

risques environnementaux particuliers a sa pathologie.
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3.2 Une identité de malade soutenue par la famille

3.2.1 Une maladie circonscrite a la maison

Le souci des familles est de faire en sorte que la vie de I’enfant malade et celle du groupe
domestique soit la plus normale possible malgré les contraintes de la maladie. Désireux de
limiter I’« impact sur sa vie » (la mére de Jeanne), les parents s’évertuent a mettre en place ou
a préserver pour I’enfant malade un contexte de socialisation ordinaire : 1’essentiel est qu’il
puisse aller a 1’école, dormir chez ses copains, partir en voyage, etc. tout en veillant a ne pas
prendre de risque. Avant la naissance d’Ulysse, ses parents avaient envisagé de ne pas scolariser
leur enfant, de lui faire I’école a la maison et donc d’opter pour un mode d’éducation alternatif.
A I’annonce de sa mucoviscidose, ils ont renoncé a ce projet éducatif atypique. Sur les conseils
des puéricultrices du CRCM, ils ont inscrit leur fils a I’école suivant 1’idée qu’il n’était pas
souhaitable de compliquer une situation rendue préalablement difficile par la maladie : ils ne

devaient pas amener leur enfant a se sentir encore plus différent de ses pairs.

Rechercher la normalité vise a contrebalancer les répercussions de la maladie. Il s’agit
d’accentuer I’inclusion de I’enfant malade et de sa famille dans la société, de pouvoir partager
les maniéres de vivre de ceux qui ne sont pas malades ou qui n’ont pas de maladie a gérer.
Guidés par les professionnels de santé, les parents cherchent & ménager leurs sociabilités mises
a mal par leurs manieres de gérer les risques respiratoires. Avant d’employer une aide-
ménagere, les parents d’Elise refusaient des invitations pour cause de « ménage a faire » et ne
pouvaient plus recevoir chez eux sans « systématiquement attaquer le ménage tout de suite

derriere ».

Les familles s’efforcent de contenir la maladie de 1’enfant et ses contraintes dans la maison,
de la limiter au domicile parental et a celui des grands-parents ou bien de la maintenir sous un
controle familial renforcé. Elles gerent la situation de maladie en interne, dans I’intimité
domestique et de fagon aussi individuelle et autonome que possible pour que I’enfant ne soit
pas empéché « de vivre non plus comme un enfant normal » (la mere d’Anatole), « comme si
Zoé n’avait pas la muco ». Elles font en sorte qu’en dehors de son environnement familier,
I’enfant puisse vivre comme s’il n’était pas malade, en étant protégé indirectement et
discrétement par sa famille. Comme de nombreux adolescents, Anatole fait du camping avec
ses copains. Ses parents lui demandent d’étre raisonnable, de suivre son traitement, d’étre a

I’écoute de son corps, et sa mere s’occupe de bien laver toutes ses affaires a son retour.

Elise préfere aller a I’Université en transport en commun car elle ne souhaite pas bénéficier

de son statut de personne handicapée et des avantages qu’il procure en termes de facilité de
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stationnement par exemple : « Faut surtout pas qu’on sache qu'elle est malade. Elle ne veut
aucune différence par rapport aux autres. » Dans sa vie sociale, Elise cherche a invisibiliser sa
maladie, a la garder pour elle. Elle tente de la controler et d’en neutraliser les effets secondaires
comme la fatigue en trouvant des solutions moins démonstratives qu’une carte et une place de
stationnement pour personnes handicapées : en I’occurrence, elle habite au plus prés de son lieu
d’enseignement afin de limiter les temps de déplacement. Elle ne veut pas des dispositifs de
soutien institutionnels qui permettent son identification sociale en tant que malade par tous. En
revanche, au moment de la visite de sa chambre dans laquelle elle révise, elle affirme posément
que : « Ca me deérange pas de pas faire [le ménage]. » Dans la sphére privée, elle accepte
volontiers son statut de malade a travers 1’aide de ses parents et celle de la collectivité qui
compense une partie de la rémunération de 1’aide-ménagere par le jeu des allégements de
charges et des déductions fiscales. En tant que jeune adulte, elle a pris le pouvoir sur la
composante sociale de son identit¢ de malade. Elle décide de se définir comme malade ou non,
d’agir sur ce statut comme elle le souhaite et selon les circonstances. Elise parait trés bien vivre
et tenir a cette dualité entre une identité privée (pour soi) de malade et publique (pour autrui)
de non-malade, un double «je» que lui permet la faible expression phénotypique de sa
mucoviscidose : elle n’a pas 1’air malade. Méme sa famille se rend difficilement compte que sa
capacité respiratoire n’est pas identique a celle d’une personne en bonne santé : « J'ai pas

l'impression qu'elle soit plus essoufflée que moi quand on court. » (1a mere d’Elise)

La stratégie des familles hiérarchiques est de contrdler la maladie sur un mode familial, d’en
réduire les aléas de telle sorte qu’elle ait des implications sociales faibles, que I’enfant puisse
vivre comme un enfant normal dans les différents contextes de la vie ordinaire. La maladie est
partagée et visible a 1’échelle de la sphére domestique pour mieux y étre enfermée. Ailleurs,
elle doit a I’inverse s’effacer pour ne pas entraver le déroulement d’une vie voulue normale, a
I’identique de celles des autres qui ne sont pas malades. Par cette forme de socialisation
familiale, I’enfant semble faire I’apprentissage d’une certaine maitrise de sa maladie et de son
identité de malade, avec 1’établissement d’un principe fort et clair : il est malade a la maison

mais pas en dehors.

3.2.2 Les limites de la socialisation familiale a la maladie

Dans les familles hiérarchiques, 1a chambre de I’enfant malade passe sous une surveillance
parentale et surtout maternelle accrue du fait de la maladie et du contréle environnemental
comme premiere modalité de protection de I’enfant. Dans la littérature, la chambre de I’enfant
est décrite comme « un lieu de vie, d’expériences, d’identité » soumis dans la société

contemporaine aux mots d’ordre: « Liberté, intimité, individualité: tels sont les
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commandements qui régissent le nouvel ordre enfantin et, avec lui, [’organisation de [’habitat
et la disposition de la famille. » (Perrot, 2010 : 28) Or, lorsque 1’enfant est atteint d’'une maladie
chronique a incidence respiratoire, cette chambre tend a devenir monacale ou spartiate : elle se
vide. Afin de réduire les risques d’inflammation ou d’infection pulmonaire, elle subit un
processus a la fois de dépersonnalisation et de diffraction. Les effets les plus personnels, les
plus chargés d’un point de vue affectif de I’enfant tels que les doudous, les peluches par
exemple sont drastiquement limités voire expulsés de sa chambre. L’enfant les retrouve ailleurs
dans la maison, dans les salles-de-jeux ou les « coins et les recoins » (la mére de Romain) qu’il
affectionne bien siir mais qui ne sont jamais complétement personnels et clandestins. Quelques
meres le constatent, s’en attristent et s’en inquictent, surtout quand I’enfant a déja un certain
age au moment de la mise en ceuvre des recommandations de bonnes pratiques. Le changement
s’opérant sous ses yeux, I’enfant manifeste un sentiment de dépossession de son univers, de son
chez-soi : Maélle (7 ans) aimait bien les rideaux qui lui servaient de portes de placards et que
I’installation promise de « belles portes » a pour but de compenser sans la convaincre.
Confrontées plus tardivement a la mise en place des régles d’hygiene domestique, ces meres
d’enfants asthmatiques appréhendent intuitivement les éventuelles implications de 1’atteinte

portée a ’intégrité de I’espace privé de I’enfant sur sa construction identitaire.

Institué des la naissance de 1’enfant ou presque en cas de mucoviscidose ou d’asthme
précoce, le contréle parental exercé au nom de la maladie dans la chambre rend cet
environnement signifiant et les parents omniprésents au cceur de I’intimité de 1’enfant. 11 vit
depuis toujours dans un lieu ou s’exprime sa maladie avant lui-méme et ou ses parents encadrent
ainsi la construction de son identité. Bien qu’habitués dés la toute petite enfance a cet état des
choses, certains enfants peuvent tout de méme y opposer des formes de résistance en
réintroduisant par période des hordes de peluches sous les couettes ou encore en refusant de
ranger leur chambre, ce qui oblige parfois leurs parents et notamment les peres a recourir au
« mode impératif » (Bernstein, 1975 : 209), a user d’autorité pour faire obtempérer 1’enfant ou
I’adolescent. Tous ne remettent pas de bon gré dans leur espace I’ordre que leur impose la
maladie, en lieu et place de celui qu’ils instaurent spontanément entre chaque séquence de
ménage, et qui leur est probablement nécessaire pour s’épanouir. Ces attitudes de rébellion
suggerent les tensions qui traversent de maniere sporadique la construction identitaire de
I’enfant malade sans toutefois que les meres aillent jusqu’a mentionner des conflits conséquents

et durables a ce sujet entre enfant et parents.

Seule la mere d’Anatole évoque 1’achat par son fils d’une cigarette électronique, alors que
rien ne le laissait présager : personne ne fume dans la famille méme élargie a I’exception d’un
oncle. Elle a découvert cette acquisition en ouvrant un colis qu’elle croyait lui étre destiné. Pour

le persuader de ne pas s’en servir, ses parents ont entamé avec lui un dialogue impliquant le
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médecin généraliste sur I’aspect médical et en se réservant 1’aspect moral quant a « /'omission
de dire quelque chose » a ses parents, la rupture méme non-intentionnelle de la relation de
confiance qui les lie. Apres un temps d’essai, Anatole semble avoir remis sa cigarette dans sa
boite. Parti pour quelques jours au moment de I’entretien, sa meére constate que cette derniére
est restée dans sa chambre. Selon sa meére, Iinitiative d’ Anatole constitue une mise en danger
de sa santé sur laquelle elle n’a pas prise car elle est totalement indépendante de la maitrise de
son environnement spatial. Elle souligne : « En fout cas, moi je peux pas le surveiller. » En se
focalisant sur les risques environnementaux en relation avec sa maladie, en priorisant le lien
factuel entre son asthme et son allergie aux acariens, les parents et les soignants d’Anatole
paraissent avoir oublié les autres risques plus communs et liés & son age en termes de

prévention.

En choisissant la cigarette ¢lectronique, Anatole compose avec son statut d’asthmatique. 1l
prend en considération les questions de santé respiratoire a demi : il teste le fait de fumer mais
sans tabac. C’est d’ailleurs le geste qui perturbe sa meére plus que le produit inhalé dont le
médecin traitant n’a pas mis en avant la nocivité. Il a trouvé 1a un subterfuge pour explorer ses
limites d’asthmatique, hors de portée du contrdle familial. En passant sous silence son statut de
malade a I’Université et lors de ses voyages, Elise cherche probablement a se réserver un espace
de construction identitaire normal, dégagé du poids de sa maladie, de ses contraintes et de la
surveillance parentale. Cet espace est sans doute une échappatoire nécessaire a I’enfant a un
moment ou a un autre pour expérimenter ou consolider une identité en constante construction
et non définie une fois pour toute méme lorsque 1’enfant nait physiologiquement malade et de

maniére indubitable sur le plan médical.

Conclusion : Un enfant malade autonome avec I’aide de sa famille

Les familles hiérarchiques gerent les risques respiratoires selon un processus de soustraction
de I’enfant malade a ces risques en contrdlant son environnement de vie et en adaptant leurs
conduites dans cet objectif. Elles privilégient sa socialisation « unilatérale » (Bernstein, 1975 :
206) au sein d’un milieu familial surtout €largi aux grands-parents. Les normes médicales y
sont adoptées et les environnements familiers de ’enfant adaptés. Les familles extériorisent
ainsi les risques et font de la maison (Douglas, 1991) la principale instance protectrice de

I’enfant.
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Grandissant dans un environnement objet d’un contréle parental accru, I’enfant fait
I’apprentissage par inculcation de sa maladie qui lui est signifiée dans et par I’espace
domestique. Pour lui permettre de vivre normalement, cette méme maladie s’efface dans les
autres sphéres de sa vie sociale, ce que la mucoviscidose et 1’asthme rendent possible en tant
que maladies invisibles. I en résulte pour I’enfant une construction identitaire duale, entre
maladie et normalité : une identité de malade et de non-malade qu’il choisit selon le contexte
social dans lequel il se trouve. L’enfant malade acquiert une autonomie par rapport a sa maladie
avec ’aide de sa famille : il en maitrise les implications pratiques en sachant se protéger des

risques respiratoires de méme que les implications sociales et identitaires.

La focalisation sur la maitrise des risques environnementaux et spécifiques a la maladie a
incidence respiratoire de 1’enfant constitue le principal biais de perception des risques des
familles. Car les risques qui ne sont pas propres a la maladie, a I’environnement et a la maison

en sont d’autant moins pergus et prévenus.

Cette focalisation est induite et favorisée par la forte fonction symbolique que revét la
maison pour la famille hiérarchique. Les recommandations médicales d’hygiene domestique
sont susceptibles d’y porter atteinte avec des répercussions parfois conséquentes sur la qualité

de vie de la famille ou de I'un de ses membres, et en particulier la mére.
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Chapitre 4. Les familles individualistes : faire avec la maladie

Les familles individualistes ont une conception endogéne de la maladie : elles se la figurent
comme faisant partie de la personne et de son corps. Cette fagon de se représenter la maladie
les incite a se centrer sur I’individu et ses ressources personnelles, intellectuelles et sensibles,
plus que sur le contrdle de son environnement de vie pour gérer les risques respiratoires

domestiques.

La description et I’analyse des modalités de prévention qu’elles mettent en ceuvre s’appuient
sur quatorze entretiens menés auprés de meres, de peres et de couples parentaux. Dans quelques
cas, la personne interviewée est différente de celle qui a signé le formulaire de consentement :
contactée par un parent, les deux nous ont regue ou inversement. Les personnes interviewées
ont réservé un créneau sur leur jour de repos, leur week-end, leurs vacances, ou elles nous ont
consacré une a plusieurs heures prises sur leur temps professionnel. Elles se sont organisées
afin que I’entrevue se déroule dans des conditions selon elles satisfaisantes, en présence ou non

des enfants.

Les familles sont constituées de couples ayant un a six enfants. Une seule est
monoparentale : I’enfant vit chez ses deux parents selon une garde alternée négociée. Le plus
souvent I’enfant malade est 1’ainé. A trois exceptions pres, les familles n’ont pas d’animaux

domestiques.

Les couples se forment plutdt jeunes. Ils indiquent se connaitre depuis longtemps : ils se sont
rencontrés durant leurs études. Ils retracent des expériences de cohabitation des cette période
ou juste aprés. Le premier enfant nait assez rapidement. Quasiment toutes les femmes
deviennent meres au plus tard en tout début de trentaine (cinq d’entre elles ont méme entre 23

et 27 ans). Ce constat vaut pour les peres, la différence d’age étant faible entre les conjoints.

Cette homogénéité d’age dans les couples est aussi notable en termes de métiers : certains
sont instituteurs, aides-soignants, médecins, architectes. D’autres ont un niveau d’études
similaire. Ils travaillent dans les mémes environnements professionnels, dans le secteur public
(en tant que fonctionnaires d’Etat, territoriaux ou assimilés) ou dans le secteur privé (dans des

commerces, des entreprises, des bureaux d’¢études). Certains sont en reconversion
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professionnelle ou I’envisagent. D’autres ont déja effectué cette démarche. Les carricres et les

conditions d’emploi sont toujours susceptibles d’ajustements ou de réorientations volontaires.

Hormis deux familles (locataires d’appartements dans les parcs privé et public), toutes sont
propriétaires d’une maison individuelle dans des environnements variés (hameau, bourg, petit
lotissement, quartier d’habitat individuel ou groupé). Les parcours résidentiels sont évolutifs :
les couples ont habité plusieurs demeures, y compris avec leurs enfants. La moiti¢ vient
d’emménager dans une maison neuve ou existante et ancienne, qu’ils ont agrandie ou rénovée.
D’autres envisagent de quitter leur habitation pour des raisons variées, familiales et
professionnelles, ou pour prendre en compte leurs nouvelles aspirations quant a leur cadre de

vie.

Enfant malade Age Fratrie | Rang | Parents malades Recommandations

MUCO - 10 enfants (dont une fratrie de 4 enfants malades)

IM1 1. Brieuc 3 ans 1 Ainé Sans objet CRCM+CMEI
IM2 2. Adele 3 ans 1 Ainée Sans objet CRCM+CMEI
IM3 3. Pierre 3 ans 1 Ainé Sans objet CRCM

M4 4. Manon 3 ans 3 3¢ Sans objet CRCM

IM5 5. Eléonore 7 ans 2 Ainée Sans objet CRCM

IM6 6. Joshua 11 ans 3 Ainé Meére, asthme CRCM+CMEI
M7 7. Ophélie (f1) 12 ans 6 6¢ Sans objet CRCM+CMEI
IM7 8. Corentin (f1) | 14 ans 6 5¢ Sans objet CRCM+CMEI
M7 9. Ronan (f1) 19 ans 6 3¢ Sans objet CRCM+CMEI
IM7 10. Agathe (f1) | 22 ans 6 Ainée Sans objet CRCM+CMEI

ASTHME - 7 enfants

1Al 11. Maxime 6 ans 2 2¢ Parents, allergie Pneumo + CMEI
IA2 12. Alexis 8 ans 2 2¢ Sans objet Pneumopédiatre
IA3 14. Louison (m) | 8 ans 3 Ainé Mgre, allergie Pneumopédiatre
1A4 13. June 8 ans 2 Ainée | Mere, asthme Pneumopédiatre
IAS 15. Mathis 10 ans 2 Ainé Sans objet Pneumo + CMEI
IA6 16. Pacome 10 ans 1 Ainé Pére, asthme Pneumopédiatre
1A7 17. Logan 10 ans 2 Ainé Sans objet Pneumopédiatre

m = masculin, fl = fratrie 1

Figure n°8 : Les enfants grandissant dans une famille individualiste

176

Loizeau, Virginie. La prévention domestique des risques respiratoires par les familles d’enfants malades : la mucoviscidose au prisme de I'asthme en Bretagne - 2022



1. Une maladie normalisée

Les familles font de la « vie normale » (le pére de Manon) la priorité : elles ne laissent pas
la maladie de I’enfant modifier le cours ordinaire de sa vie ni de la leur. Le pére de Manon le
dit simplement mais clairement : « pour nous ¢a rentre dans la vie normale en fait. Voila. On
Jjoue la normalité avec notre petite. Donc elle fait tout ce qu'on fait, elle mange tout ce qu'on
mange... ». La mere de Pacome n’exprime pas autre chose en constatant que « personne n'a
arrété l'équitation parce qu'il était asthmatique [en riant] » dans cette famille de cavaliers :

Pacome lui-méme monte a cheval bien que géné par son asthme depuis « tout-petit ».

1.1 La maladie comme une perspective banale

Au contraire des familles hiérarchiques qui réorganisent la vie de la maisonnée autour de la
maladie de I’enfant, les familles individualistes priorisent cette vie sur la maladie. Dés
I’annonce de son diagnostic, elles relativisent la perspective de la maladie chronique, voire la
notion méme de « maladie », de maniere explicite pour I’asthme et implicite pour la

mucoviscidose.

1.1.1 L’ancrage de la maladie dans la représentation familiale

Tous les couples parentaux de ce groupe ont une expérience de 1’asthme ou de I’allergie
antérieure a celle qu’ils sont en train de vivre avec leur enfant. Le plus souvent, I’'un des parents
au moins est asthmatique ou allergique depuis 1’enfance. Si ce n’est pas le cas, le parent peut
avoir vécu entouré de proches sujets a ’asthme ou a I’allergie. Ces expériences de 1’asthme ou
de problémes de santé li€s contribuent a inscrire la maladie de I’enfant dans un héritage familial
direct ou indirect. Celle-ci remonte parfois & deux générations : la mere de Logan évoque sa
propre grand-mere comme étant « sujette a ¢a ». La maladie de ’enfant s’insere dans le récit
d’une histoire et dans la continuité d’une vie familiale et domestique qui n’a jamais vraiment
existé sans I’asthme ou des manifestations symptomatiques approchantes. Si la mere n’est pas
ce parent asthmatique ou allergique, elle trouve dans la reconstitution de sa biographie les points
d’accroche lui permettant de prendre part a ce lien tissé par la maladie entre le pere et I’enfant,

plutdt que de s’en exclure. Le pére de Pacome est « trés asthmatique » mais sa mere explique :
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« Et moi, du c6té de ma famille a moi, mon frére avait un léger asthme, qui s'est tassé tout seul,

et j'avais par contre ma grand-mere, du coup je me demande si elle est pas décédée étouffée

d'ailleurs, qui avait un niveau d'asthme assez poussé. Moi j'ai rien. Et son pére oui, ¢a s'est résorbé

mais presque tout seul en fait. Il a quand méme eu une petite désensibilisation dans l'enfance,

mais nous tout le temps que j'ai vécu avec, oui enfin ¢a s'est amenuisé petit a petit. Donc voila,

c'est pour ¢a que oui, on savait qu'il y avait quand méme, des deux pendants de la famille, des
asthmatiques. »

Elle argumente DI’existence d’une filiation symétrique de la maladie, entre un pére

asthmatique et une mere non-asthmatique, ainsi que le partage de I’expérience paternelle qu’elle

intégre a son vécu.

Cette inscription de 1’asthme de I’enfant dans la lignée en atténue 1’appréhension en tant que
maladie : il a finalement toujours été€ plus ou moins la, présent dans la vie et dans la mémoire
de la famille. A propos de I’asthme de Pacome, sa mere confie :

« 11 vit plus ¢ca comme un emmerdement en fait : "Et pourquoi moi j'ai ¢a ?", "Ben... Parce que
voila, enfin voila. C'est comme ¢a. Toi t'as ¢a mais ton pote il a des lunettes, toi t'as pas de lunettes,
bon voila, toi tu vas faire avec de l'asthme." Voila. [...] Puis je crois que quelque part, ¢a le saoule
mais ¢a a toujours fait partie de lui, enfin il en a toujours eu... Donc quelque part c'est pas... C'est
le jour ou il aura plus rien a prendre qu'il trouvera c¢a chelou en fait. Ca lui fera bizarre de plus
avoir ce truc routinier-1a... » ; « Je la considére déja méme pas comme une maladie. C'est une
géne, c'est pas une maladie en soi en fait pour moi. »

En comparant le fait d’étre asthmatique a celui de porter des lunettes, la mere de Pacome
définit I’asthme de son fils non pas comme une maladie dans le sens commun du terme, mais
simplement comme la moindre performance fonctionnelle de I’un de ses organes. En énongant
que I’asthme « fait partie de lui », elle sous-entend qu’il est ancré en lui au point d’étre I’un de
ses traits de caractére personnels : il participe de son individualité. Elle suggére qu’en rompant
la routine de son traitement de fond puis de désensibilisation, c’est au contraire la disparition
(ou ’endormissement) de I’asthme qui risque de perturber son fils en lui faisant ressentir

comme un état anormal ce qui ne I’est pas pour lui.

La frontiere entre les états de santé et de maladie s’estompe et ils tendent a se confondre.
Comme la mere de Pacome, les autres parents reprennent ce terme de « géne » ou de « géne
respiratoire » pour décrire I’asthme de leur enfant plutdt que celui de « maladie ». Car ils n’en
observent pas dans la vie quotidienne de symptomes manifestes :

« Donc dans son quotidien, elle prend la Sérétide, donc qui est la suite de la Flixotide, donc qui
est du corticoide inhalé, elle prend ¢a, le matin et le soir, dans son quotidien, et quand elle est pas
génée par un rhume-1a, comme elle est 13, il y a rien qui la géne, elle est bien : son asthme est
contrdlé [...] » ; « Etles EFR ils sont toujours bons, de June, elle a pas de... a chaque fois qu’elle
fait des mesures, elles sont OK. Donc elle est complétement contrdlée, son asthme est controlé,

et a part quand elle est enrthumée, elle est jamais génée, elle est pas génée. Et elle court, elle saute,

enfin... » (la mére de June)
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Discutant la notion de « maladie », les familles relativisent également celle d’une affection
de longue durée dans le sens ou les parents ont la certitude que I’asthme se contrdle sur le long
terme grace au traitement de fond ou a la prise de médicaments occasionnelle et ciblée. La mére
de June maitrise ainsi son asthme et tire parti de son expérience pour gérer celui de sa fille de
la méme fagon :

« Et aujourd’hui, alors je sais que si je passe la journée plus la nuit chez quelqu’un qui a un chat,
oui, je sais que je vais pouvoir étre génée, oui. Donc moi quand je sais, [...] on emmene les
antihistaminiques, donc moi j’en prends, June en prend, et... Moi ¢a va, ¢a me... Mais, je sais
reconnaitre les symptomes moi de mon asthme donc, et je les évite du coup, parce que je maitrise
mon corps, je maitrise cette maladie. Et les premiers signes, je les reconnais tout de suite, donc je
les évite en fait, j’évite tout ce qui va pouvoir me donner de I’asthme. »

D’autres parents constatent a travers les expériences de leurs proches que 1’asthme vient a
disparaitre suite a une période de désensibilisation ou méme sans autres formes d’actions
spécifiques. Cela les conforte dans 1’idée que 1’asthme n’est qu’une géne a priori passagere dans
la vie de leur enfant, dont ils tiennent compte sans radicalement transformer leurs manieres de

vivre et d’habiter.

Le protocole de diagnostic et d’annonce de la mucoviscidose n’a valu que pour deux des dix
enfants malades de ce groupe. Tous les autres ont été hospitalisés durant leur premier mois de
vie pour cause d’iléus méconial, de difficultés respiratoires ou encore de prise de poids. Face a
une entrée dans la maladie difficile sur un plan clinique, les parents ne font pas état d’un
traumatisme : ils décrivent la maniére dont ils ont pris connaissance de la maladie de leur enfant

sans plus s’attarder sur les émotions ressenties.

IIs ne remettent pas en cause la notion de « maladie ». Ils I’intégrent en la qualifiant de
« grave » : « on connaissait juste de nom la maladie, on savait que c'était une maladie grave... »
(le pere de Joshua). Mais ils s’approprient fortement la maladie de leur enfant comme dans

I’asthme.

Etant donné la 1étalité de la mucoviscidose jusqu’a ces derniéres décennies, il est rare de
pouvoir mobiliser une expérience familiale de la maladie pour se 1’approprier. Cela commence
juste a étre possible aujourd’hui a 1’échelle de la famille horizontale : la mére d’Adéle a un
cousin issu de germains, a4g¢ d’une vingtaine d’années et atteint de mucoviscidose. Le pere de
Joshua mentionne un oncle maternel décédé jeune d’une maladie pulmonaire évocatrice de la
mucoviscidose. Bien que soulignant le degré d’incertitude du lien entre la maladie de son oncle
et celle de son fils, il s’intéresse a cette hypothése qui lui donne la possibilité d’inscrire la

mucoviscidose de Joshua dans le roman familial.
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En Bretagne, les familles disposent d’autres ressources que 1’hérédité pour rendre la maladie
familiere. Ayant vécu avec Joshua dans d’autres régions, ses parents ont constaté que
I’approche de la mucoviscidose par les communautés locales variait selon les territoires. Le
pere de Joshua suggere que la mucoviscidose fait partie d’un patrimoine immatériel collectif
dans son berceau génétique breton, et dont les parents se saisissent. Pour des familles ouvertes
et perméables aux expériences des autres, la mucoviscidose est une maladie qui circule dans
leur espace de vie géographique et social, a travers les malades, les parents, les soignants (les
kinésithérapeutes libéraux, parlant des autres patients), les manifestations sportives (comme la
PLB Muco, une course cycliste) et méme la presse locale (Le Télegramme). Finistérienne, la
mere de Pierre a connu dans sa jeunesse des enfants atteints de mucoviscidose. Au hasard de
leurs rencontres, les parents de Joshua ont crois€ un médecin et un enseignant, également

parents de patients dont ils recoivent les témoignages.

La nature du rapport que les parents entretiennent avec le milieu associatif dédi¢ a la
mucoviscidose renvoie au besoin des familles de personnifier la maladie, de la voir s’incarner
dans un ou plusieurs sujets malades et leurs entourages. Les parents des enfants les plus jeunes
évoquent davantage 1’association Grégory Lemarchal que Vaincre la Mucoviscidose. Adhérant
a cette derniére en famille, les parents de Brieuc ont rattaché leur fils a la premicre a titre
individuel. Comme ceux de Manon, ils ont eu I’occasion de discuter avec les parents de Grégory
Lemarchal, appréciant cet échange direct. L histoire de Grégory Lemarchal, 1’association et ses
actions de proximité (comme la rénovation des locaux des CRCM inaugurés en présence des
proches du chanteur), répond probablement a cette nécessité d’appréhender la maladie par son
expérience concrete. La meére d’Agathe 1’exprime en d’autres termes :

«[...] quand Agathe était petite, on a découvert l'association Vaincre la Mucoviscidose, et du
coup on s'est dit : "Bon, d'accord." On a regardé quelques livres, quelques fascicules, et c'était
mais a pleurer, a pleurer. C'était... "Han ! Les pauvres petits... la greffe de ceci..." Ah j'ai dit :
"Non mais c'est pas comme ¢a que je vois la vie moi." Elle a la muco d'accord mais la vie est belle
donc on a jeté ¢a aux pelotes, j'ai dit : "Hors de question de..." Voila, il y a un coté... je sais pas
comment expliquer, un peu dramatique, et qui est sirement vrai mais je... C'est pas comme je, ¢a
m'a donné des boutons, j'ai dit : "Hors de question." Donc on a laissé ¢a de cOté. »

Il y a plus de vingt ans, elle a rejeté I’image de la maladie que lui renvoyait Vaincre la
Mucoviscidose, une association a la dénomination plus générique et a la démarche plus

globalisante qui ne correspondait pas du tout a sa perception ni de la vie, ni de la maladie.

Soucieuses d’avoir une approche aussi individuelle que possible de la maladie de leur enfant,
les familles relatent une conception de la mucoviscidose que la mere d’Adéle résume ainsi :
« on fait vraiment rien en fonction de la muco d’Adéle. C'est... voila, on vit normalement et elle
a la muco, voila, c'est une petite fille comme les autres qui a sa petite valise, qui a la

mucoviscidose a coté et mais on fait pas d'efforts particuliers pour ¢a ». L’enfant se définit
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d’abord par son statut d’« enfant » et non celui de « malade ». Sa maladie est I’un de ses
attributs, ni plus ni moins, ajusté a sa taille. Il la porte sans en €tre encombré. Tout comme
I’asthme, la mucoviscidose est restreinte a une atteinte purement fonctionnelle de parties bien
déterminées du corps de I’enfant, ce dont rend compte par exemple la mére de Ronan lorsqu’elle

fait le récit de la « réparation » de I’intestin de son fils suite a un iléus méconial.

Les familles sont promptes a relativiser la perspective d’'une maladie portant préjudice a
I’espérance de vie de I’enfant, méme dans le cas d’une pathologie telle que la mucoviscidose et

dans les situations les plus défavorables.

Porteur de deux mutations génétiques extrémement rares, Brieuc est atteint d’une
mucoviscidose que 1’on pourrait qualifier d’« orpheline ». Pour I’heure, aucune des nouvelles
thérapies ne lui est accessible. Ses parents se montrent toutefois optimistes et confiants en
I’avenir. Via entre autres le magazine Vaincre, ils se tiennent informés des progres scientifiques

concernant la mucoviscidose mais aussi toutes les maladies génétiques.

La perspective récente de pouvoir contrdler la maladie par un traitement médicamenteux au
long cours est pris en compte par les familles. Il influe sur leurs comportements en matiere de
gestion des risques, comme le confirment les propos des parents de Pierre :

« Le pere : - [...] depuis que Pierre est né, on a toujours eu aussi un discours hyper optimiste sur
l'avancée de la recherche et, tout ce qu'on entend a I'heure actuelle sur la maladie sera plus vrai

dans dix ans, quand Pierre il arrivera a I'dge ou potentiellement il sera confronté a certains trucs.
On a tellement depuis qu'il est né des... : "Vous inquiétez pas... ¢a va... c'est...”

La mere : - [...] c'est ce qu'on nous a dit, il a de la chance d'étre né maintenant.

Le pere : - C'est aussi je pense pour ¢a qu'il y a des trucs ou pfff... on est peut-étre un peu plus...

ou on se détend aussi. On se dit que... On se dit que ¢a va aller. »

1.1.2 La banalisation de la maladie

Afin de faire de la « vie normale » la priorité, les familles apprivoisent la maladie de leur
enfant en utilisant les moyens a leur disposition. Pour 1’asthme, elles I’enchédssent dans le
groupe domestique et plus largement dans 1’histoire familiale. Pour la mucoviscidose, elles en

atténuent le caractere exceptionnel.

Plus ou moins consciemment, elles se détachent de la représentation de la maladie que
peuvent en véhiculer les experts ou les associations se prévalant de cette expertise. Elles lui
préférent une représentation courante, celle qui circule au sein de la famille, dans la
communauté locale ou par le biais d’associations qu’elles percoivent comme plus ancrées dans

I’expérience des malades et de leurs proches.
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Les parents gomment les spécificités des manifestations pathologiques de leur enfant. Joshua
est un enfant séverement touché par la mucoviscidose, eu égard a son jeune age (11 ans). Il a
du mal a prendre du poids. Il est sujet a I’asthme et ses poumons sont colonisés par plusieurs
germes. Le tout rend sa charge thérapeutique quotidienne trés lourde. Depuis sa naissance, il ne
passe pas une année sans faire au moins un séjour a 1’hopital. Pourtant, son pére n’a de cesse
généraliser les particularités de la pathologie de son fils, en les étendant a tous les enfants
souffrant de mucoviscidose :

«[...] d'aprés ce que j'ai compris, quand on a la mucoviscidose on a aussi comme des problémes
d'asthme. » ; «[...] les médecins nous disaient de toute maniére c'est des choses qui étaient
inévitables quand il y avait la muco d'avoir les champignons et cette bactérie. Oui ils essayent
toujours que ¢a n'atteigne pas des niveaux... »

La mere de Corentin minimise pour sa part la résection intestinale de son fils
consécutivement a son iléus méconial : « ils ont enlevé le méconium, et puis ils ont fait une
petite ablation mais vraiment pas importante ». Le pere de Maxime a de méme tendance a
minorer les incidences de I’asthme de son fils lorsqu’il évoque sa « seule » hospitalisation :

« Il y aeuun seul épisode d'hospitalisation, c'était en Avril 2017 en fait suite a une pneumopathie,
enfin une infection pulmonaire, il a convulsé. Il a fait une petite convulsion hyperthermique suite

a ¢a, et c'est le seul épisode, on n'a jamais eu besoin de I'hospitaliser dans le cadre de 1'asthme,
enfin, pour une crise d'asthme grave. »

Le pére de Mathis affirme de son c6té qu’il « trouve ¢a pas plus mal qu'il se considere pas
extraordinaire parce qu’il a un asthme ». Il raméne 1’asthme au rang des affections n’ayant pas
lieu de modifier la perception que les malades ont d’eux-mémes, tandis que la mére de Pacome
rappelle le nombre considérable d’asthmatique dans la population générale. Tous deux mettent
ainsi en avant la fréquence de 1’asthme concourant a sa relative banalisation aux yeux de

certains parents. Ils le considérent comme une maladie commune, des plus ordinaires.

1.2 Une vie normale

1.2.1 La relativisation des risques respiratoires

Face a une maladie dont elles cherchent a réduire I’impact sur la vie quotidienne de 1’enfant
et la leur, les familles gérent les risques respiratoires domestiques en intégrant au maximum
cette gestion dans leur habitation et leurs mani¢res de I’aménager et de I’entretenir telles
qu’elles préexistent au diagnostic de la maladie. Pour cela, elles relativisent les risques : elles

les évaluent et les classent selon la menace tangible qu’ils représentent pour leur enfant.
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Eprouver les risques respiratoires domestiques

Joshua a d’abord été suivi au sein du CRCM d’« un trés bon hopital, mais c'était l'usine donc
il y avait beaucoup de patients, donc vous avez peut-étre moins le temps de faire du... comment
ils appellent ¢a ? De l'enseignement thérapeutique, l'éducation thérapeutique ». Ses parents y
ont regu quelques conseils relatifs a 1’hygiéne mais limités aux eaux stagnantes et a « la
prolifération des bactéries », plus « alors peut-étre on nous disait juste d'aérer de temps en
temps mais je pense comme on ferait méme si on n'a pas d'enfant malade, enfin d'aérer, enfin
de réoxygéner les maisons ». Par la suite, le nouveau centre de soins de Joshua a réitéré ces
conseils sans « pression », tout en insistant sur 1’aération. Pour le reste, les parents de Joshua
ont tiré profit de leurs propres observations. Pour choisir la maison dont ils sont aujourd’hui
propriétaires, ils ont posé la « question de I'humidité » comme principal critére au regard de la
mucoviscidose de leur enfant, « parce que [...] humide, c'est des habits peuvent rester humides,
¢a peut... Enfin les moisissures sont pas forcément bonnes... et ¢a on l'a vécu ». Ayant habité
un logement de fonction particuliérement humide, ils ont constaté que leur fils y était davantage
malade : il avait le nez plus bouché, des rhumes plus fréquents. Ils ont préféré quitter cette
habitation pour louer une maison « saine ». La santé de Joshua se rétablissant, ils ont pris acte
de la « grande différence entre une maison humide et une maison qui l'est pas ». De méme, ils
n’utilisent plus en guise de produits ménagers que « des choses tres simples » (de ’eau, du
vinaigre blanc et du bicarbonate de soude), ayant pris conscience de la « dangerosité » de ceux
plus €laborés vendus dans le commerce. Apres avoir parcouru le rayon de produits d’entretien
d’un supermarché aux odeurs prégnantes, « Joshua s'était plaint de difficultés respiratoires,
enfin il avait mal aux poumons ». De cette réaction, ses parents ont conclu qu’il valait mieux
« éviter tout ce qui peut étre nocif dans la maison », ne « pas rajouter de la pollution » avec
des produits quels qu’ils soient: ils privilégient désormais par exemple des peintures

écolabellisées.

Partis de la connaissance d’un risque vraiment tres spécifique a la mucoviscidose, les parents
de Joshua ont ¢largi au fur et a mesure leur perception des risques respiratoires domestiques par
un apprentissage sous forme d’expériences et d’essais-erreurs, de manicre inductive et
pragmatique. Devenue exhaustive, cette perception intégre aussi des risques environnementaux
encore plus larges, puisque le pere de Joshua évoque ceux liés aux pratiques agricoles non-
biologiques et a 1’utilisation de produits de traitement des terres tels que le glyphosate qui ne

sont « méme pas en lien avec la mucoviscidose ».

Les parents d’enfants asthmatiques souscrivent également a la relation de causalité entre les
acariens de I’environnement domestique et les manifestations symptomatiques de leur enfant.
La mere d’Alexis reconnait qu’elle a mis du temps a établir ce lien, mais elle 1’a finalement

saisi et assimilé :
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«[...] au début quand on m'a dit : "Alexis il est allergique aux acariens.” j'ai pris ¢a a la 1égére.
C'est maintenant, enfin c'est plus tard que j'ai pris conscience que c'était une vraie maladie, qu'il
fallait vraiment faire attention, [...] enfin qu'il fallait que je fasse attention, que c'était vraiment

sa santé qui €tait en jeu. »
La mére de Mathis est catégorique : « Mathis c'est pas un asthme a l'effort. C'est un asthme
a l'environnement. » Elle remarque que son fils peut faire autant de sport qu’il le souhaite sans
aucun probléme alors que son asthme s’exacerbe dés qu’il arréte son traitement de fond. Elle
relie nettement cette exacerbation a la qualité de ’air sur la base de ses constatations et de ses
analyses. Pour s’expliquer les crises d’asthme de son fils, elle souligne systématiquement les
caractéristiques physiques de I’air qu’il a respiré dans les heures précédentes et celles de
I’environnement dans lequel il s’est trouvé. Sa toute premicre crise s’est déclarée dans une
maison de fumeurs, les autres dans des lieux dont elle reléve 1’état d’humidité et de poussicre,
alors qu’« on nous avait expliqué qu'il fallait passer l'aspirateur, faire attention... voila que les
acariens se développaient... humidité, poussiere, enfin ce genre de trucs, qu'il fallait... voila

aspirer ».

Considérer un panel de risques

Si les familles prennent en compte le lien entre la maladie de leur enfant et les agents
pathogenes de I’environnement, elles sont réceptives a d’autres types de risques, pour 1’enfant
malade et pour le groupe domestique. Certains parents insistent sur 1’émotion comme étant
aussi I’un des principaux facteurs déclencheurs des crises d’asthme de leur enfant : « quand on
est allé a I'hopital, il sortait d'une journée avec les cousins aussi, enfin je sens bien, Mathis il
est hyper sensible, il est trés émotifet... [...] d'apres ce qu'on a entendu a la séance d'éducation,
il y avait aussi un lien entre les émotions et voila, et puis le déclenchement » (la mere de
Mathis). Particulierement attentive a 1’état psychologique de son fils : « le psychologique il est
ultra présent, il est ultra présent », la mere de Pacome impute sa seule et courte hospitalisation
pour cause de crise d’asthme au « stress » qu’ont généré ses retrouvailles avec son pére apres

plusieurs temps d’absence.

La sensibilité dont ces parents font preuve a 1’égard de celle de leur enfant les amene a
considérer les risques psychologiques auxquels I’enfant se trouve potentiellement exposé du
fait de sa maladie. Si son asthme répond a des ¢léments d’ordre émotionnel, il peut alors tout
aussi bien I’affecter sur ce méme plan émotionnel. A ce propos, les parents de Mathis relatent
un « incident » survenu dans le cadre scolaire. Suite a une incompréhension entre la mere de
Mathis et ses enseignantes concernant un changement dans son traitement, ces dernieres « /'ont
empéché d'aller en récré une ou deux fois, ce qu’il lui était jamais arrivé » et ce qu’il a « tres

trés mal vécu ». 1l I’a ressenti comme une forme de « stigmatisation ». 1l s’est posé « des
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questions un peu psy » : « Est-ce que je vais étre malade tout le temps ? Est-ce que c'est de ma
faute si je suis malade ? » Préoccupés par la déstabilisation de leur fils pré-adolescent, les
parents de Mathis ont réagi. Afin d’éviter que cette situation ne se reproduise, ils ont commencé
par mettre en place un PAI a I’école avec ’aide de la pneumopédiatre. Puis ils ont participé
tous les trois a des séances d’éducation thérapeutique au sein de 1’Ecole de 1’Asthme : « Et la
¢a a été top parce qu'il a eu encore plus de réponses, et nous aussi. » La mere de Mathis suggere
a quel point elle a été elle-méme touchée par cet incident, dont la prise en charge a permis

1I’évolution réciproque de I’enfant et de ses parents.

Les parents sont vigilants au fait que la maladie de I’enfant n’entrave pas son
épanouissement personnel, son inclusion dans ses groupes de pairs, qu’il s’agisse de ses
cousins-cousines ou de ses copains-copines. Les parents de Louison le laissent jouer au football
des aprés-midi entiers avec ses camarades d’école ou de quartier, méme s’il a tendance ensuite
a avoir de I’asthme : ils ne le « brident » pas pour autant, en cohérence avec leurs principes

éducatifs.

Dans la mucoviscidose, les parents se montrent également soucieux des besoins affectifs de
I’enfant et des conditions de son développement émotionnel. Les parents d’Ophélie ont décidé
de lui offrir un animal de compagnie, un lapin installé dans une cage dans le jardin familial pour
respecter au mieux les recommandations d’hygiéne car « il est pas super propre le lapin, un
lapin c'est un lapin mais voila ». 1ls ont senti que leur fille manquait « d'un contact physique »

qu’ils tentent de compenser.

Les parents s’assurent que leur enfant ne soit pas empéché de pratiquer les activités qu’il
affectionne a cause de sa maladie. Eléonore fait de la danse classique en évitant le jour du
spectacle de fin d’année les vestiaires inondés d’effluves de laques et de parfums. Agathe et ses
fréres et sceurs prennent réguliérement part a des camps de scouts « comme tout le monde, sauf
qu’ils ont leur bouteille a eux, d'accord, ils vont pas boire dans un jerrican, il faut pas étre [en
murmurant] non plus trop béte, donc ils ont leurs bouteilles d'eau ». En guise de cinquiéme

séance de kinésithérapie respiratoire hebdomadaire, Joshua fait du tennis de table.

La maladie de I’enfant ne doit pas non plus modifier ni méme infléchir le sens que les parents
donnent a leur existence. Ils prennent en compte les recommandations et les normes médicales
mais ils ne remettent pas en cause les fondements de leur vie familiale, domestique et sociale a
I’aune de la maladie : « ¢a rentre dans la vie de tous les jours » (le pere de Manon). Les parents
de Manon sont attachés a leur « belle vie associative » et a leur « super réseau ». Pour continuer
a s’y investir, ils mettent facilement leur fille en garde le soir ou la nuit. Ceux d’Adéle n’ont

presque rien changé de leurs habitudes. Ils n’entendent pas faire de concessions a la maladie :
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«[...] c'est comme ¢a qu'on voit les choses, on fait pas spécialement d'efforts ni pour I'entretien
de la maison, ni pour les sorties, ni pour aller voir des gens, parce qu’Adele a la muco. On vit
normalement, comme si Ade¢le avait pas eu cette pathologie-1a, on aurait fait exactement les

mémes choses. »

Les familles gerent les risques respiratoires environnementaux en les relativisant. Elles les
mettent en concurrence avec d’autres types de risques et tiennent compte des aspirations
individuelles et communes aux membres du groupe domestique. Elles opérent alors des
arbitrages dont I’objectif est avant tout de maintenir le cap d’une « vie normale » que la maladie

ne doit pas altérer.

1.2.2 Des ressources multiples

Un réseau d’entraide large et spécialisé

Pour prendre soin de leur enfant, les parents recourent a toutes les aides possibles, qu’elles
soient familiales, amicales, médicales, associatives, sociales, etc. Ils ne se bornent pas a
accorder leur confiance a leurs proches et aux soignants de ’enfant. Ils étendent le réseau de
leurs relations pour multiplier et consolider les chances de maintenir leur vie telle qu’elle était

avant le diagnostic de la maladie.

Afin de gérer les démarches ou les soins dans la mucoviscidose, les parents comptent aussi
bien sur eux-mémes que sur les grands-parents et les assistantes maternelles, sur les services
institutionnels et associatifs mis en place dans le cadre de I’accompagnement du malade. Ainsi
les séances de kinésithérapie respiratoire de Brieuc se déroulent a la maison ou chez sa nourrice.
Les grands-parents d’Eléonore « la récuperent apres l'école et puis ils filent chez le kiné ».
Depuis qu’il est au Collége, Joshua s’y rend en taxi. Apres avoir été suivi dans des CRCM
disposant de moyens importants, il a ét€¢ soigné par un médecin au sein du service pédiatrique
d’un établissement hospitalier moins doté. Préoccupés par une prise en charge médicale
incomplete, ses parents ont fait appel a Vaincre la Mucoviscidose pour signaler ce probleme et
trouver une solution. Dans le méme esprit, les parents prennent en main I’établissement du
projet d’accueil individualisé a I’école seuls ou avec les puéricultrices. Ils peuvent ¢galement

les laisser complétement faire.

Dans I’asthme, les familles sont tout aussi disposées a se faire accompagner dans la prise en
charge de la maladie de I’enfant par toute personne ou institution compétente. Les parents de
Mathis n’ont pas hésité a accepter la visite de la CMEI et I’occasion de participer a I’Ecole de
I’ Asthme. « Ouverts a toutes propositions qui puissent évidemment améliorer » 1’état de santé
de leur fille, ceux de June ont également profité d’ateliers d’informations et d’échanges animés

par une association spécialisée sur proposition de sa pneumologue.
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Des soignants choisis

Les familles prennent des initiatives quant a la prise en charge médicale de leur enfant. Elles

choisissent notamment les professionnels de santé auxquels elles le confient.

Ceux atteints de mucoviscidose sont le plus souvent suivis par le CRCM le plus proche du
domicile parental. Cependant, certains parents font état de leur préférence pour un centre de
soins plutot qu’un autre, parfois quitte a augmenter considérablement le temps de trajet pour se
rendre & chaque consultation médicale. Ceux de Joshua habitent a une heure et demi de son
CRCM et n’ont pas envisagé de faire suivre leur enfant ailleurs tant ils estiment la qualité de la
prise en charge du patient et de sa famille. Aprés un CRCM qu’ils ont beaucoup apprécié, les
parents d’Eléonore ont « essayé » deux autres centres suite a leur déménagement. Ils ont
finalement choisi un CRCM situé deux fois plus loin de chez eux pour retrouver un cadre
relationnel qui leur convienne vraiment avec 1’équipe soignante de leur fille. Au moment de la
réalisation de l’entretien, les parents de Pierre posent un regard critique sur I’attitude du
médecin référent de leur enfant :

« Bon aprées on n'en est pas 1a [a demander a changer de médecin référent] mais, on a vu quand
méme des familles, on n'a pas vu beaucoup de familles mais sur celles qu'on a vues, finalement,
¢a revenait souvent, un petit peu ces critiques... leur rigidité, et le fait que les informations il faut
aller les chercher, et qu’encore on a du mal a les obtenir. Des fois, il y a des traitements, il y a des
analyses qui sont faites, on a du mal a savoir pourquoi, et au fur et 8 mesure on pose des questions,
on sent que ¢a les dérange, comme si on remettait en question la pertinence de ce qu'ils ont prescrit
alors qu’on a juste besoin de comprendre, c'est normal. Et finalement, on a vu quand méme des
parents qui ont décidé de faire suivre leur enfant en dehors du CRCM. Parce qu'il y a d'autres
pédiatres qui connaissent aussi la maladie et puis c'était plus prés... Ils étaient avec un meilleur
relationnel peut-&tre, ou je sais pas enfin... Voila. Le truc hyper spécialisé, c'est aussi froid. »

Ces propos du pere de Pierre illustrent la fagon dont les familles congoivent le cadre
relationnel qu’ils souhaitent voir s’établir pour la prise en charge médicale de leur enfant. Les
parents recherchent des soignants aux compétences spécifiques mais capables de s’ajuster a
leur mode de fonctionnement, basé sur la personnalisation et I’explicitation des protocoles de
soins. Ils attendent des professionnels de santé qu’ils sachent adapter leurs démarches et leurs
pratiques a chaque patient, a son entourage et a sa pathologie, comme eux s’accommodent des
situations qu’ils rencontrent dans la vie avec un esprit d’ouverture et une volonté de

compréhension.

La mére d’Alexis rend compte de cette méme exigence d’étre entendue et associée aux
décisions de prescription ou d’arrét des médicaments, et ne pas simplement exécuter des
directives médicales sans tenir compte des réactions de I’enfant et des attentes de ses parents.
L’asthme allergique d’Alexis a été découvert par son médecin généraliste également

allergologue. Vers I’age de six ans, il a proposé d’entamer une désensibilisation aux acariens.
9
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Celle-ci s’est vite avérée difficile a mettre en ceuvre, Alexis ne la supportant pas. Le médecin
I’a alors interrompue, en indiquant de poursuivre la prise du traitement de fond habituel. Or, en
acceptant un protocole de désensibilisation contraignant, sa mere espérait diminuer voire
supprimer ce dernier. Face a un médecin n’ayant pas compris ses intentions ou n’en ayant pas
pris acte, elle a préféré s’orienter vers une pneumopédiatre spécialiste a la fois du sujet malade
et de la maladie. Celle-ci a su entendre sa demande et s’y adapter. Le traitement d’Alexis a
aujourd’hui été réduit a sa plus simple expression, d’une autre maniere et d’un commun accord

entre enfant, parents et médecin.

1.2.3 Une confiance critique dans la médecine

Les exemples d’Alexis et de Pierre montrent que les relations entre parents et soignants
oscillent entre confiance et défiance, lorsque les soignants peinent a faire preuve de capacités
d’adaptation suffisantes pour entrer dans un jeu d’écoute et de compréhension mutuelles.
Beaucoup moins attachés que d’autres familles aux statuts, a la reconnaissance et la fidélité
qu’ils instaurent, les parents n’hésitent pas a se tourner vers d’autres experts pour satisfaire un

rapport de confiance exigeant vis-a-vis du soignant ou de I’équipe soignante de leur enfant.

Bien que trés satisfaits du suivi de leur fils par le CRCM de Roscoff, les parents de Joshua
sont toujours prompts a porter leurs revendications auprés des soignants, dont ils attendent une
expertise pointilleuse et a la hauteur du défi auquel est confronté leur enfant. Ils les mettent
devant ce qu’ils estiment étre des contradictions, au sujet par exemple de protocoles de soins
établis et standardisés leur paraissant faiblement actualisés au regard de nouvelles
connaissances scientifiques issues de domaines diversifiés :

« Tous les médicaments qu'il prend en cachet il y a toujours le dioxyde de titane. Substance
controversée, et quasiment interdite maintenant dans 1'alimentaire. Toujours autorisée, avec des
preuves que cancérigéne, etc. Question que j'avais posée au médecin [...]. Vu la quantité qu'il
prend, il doit étre a une vingtaine de gélules par jour mon fils [...] quel est son impact, la-dessus ?
On sait pas. [...] il y a pas une prise de conscience de dire que, voila, on a vu que dans l'alimentaire
¢a posait probléme parce que ¢a transpergait les membranes et qu'il y avait... bon 1a maintenant
on sait que c'est un facteur de cancer : qu'est-ce qu'il en est de ¢a ? pourquoi on continue a donner,
donner, donner ? Il y a pas de réflexion, pas de... Nous on avait posé la question : "Est-ce qu’il y
a peut-étre moyen de diminuer ou de faire autre chose ?" Et on voit que ¢a il y a toujours cet
enseignement : médicaments, médicaments, médicaments et dés qu'on parle d’autre chose... »

Les parents de Joshua adressent leurs questionnements et leurs doutes directement aux

acteurs médicaux s’occupant de leur fils, ne les tenant pas pour autant comme personnellement

responsables des incohérences qu’ils peuvent observer.
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Asthmatique, Maxime est le fils de deux médecins, dont I’un est ORL. Ayant suspecté tres
tot que ses difficultés respiratoires étaient liées a 1’asthme, ils ont contacté eux-mémes la
pneumopédiatre quand Maxime avait environ dix mois. Le diagnostic d’asthme a ensuite été
pos¢ de manicére conventionnelle vers 1’age de deux ans et demi, a force de « répétitions de
bronchiolites ». S’entourant de spécialistes pour gérer la maladie de leur fils, les parents de
Maxime adoptent la méme démarche pour ce qui est des « régles d'hygiene de vie ». lls se
tournent vers les professionnels habitués a traiter de 1’asthme et de 1’environnement, vers la
communauté des experts qu’ils sollicitent d’eux-mémes : c’est en se renseignant par le biais
d’Internet pour voir « s’il y avait des choses a faire a la maison par rapport aux allergenes, et
puis j'avais vu qu'il y avait les composés organiques volatils, qui pouvaient étre estimés ou

mesurés, tout ¢a » que le pére de Maxime a fait passer la CMEI a son domicile.

Pour limiter et contrdler les implications quotidiennes de la maladie, les familles comptent
en priorité sur la communauté médicale et scientifique, sur les experts et leurs expertises au
sens large. IlIs leur attribuent leur confiance, en échange de la prise en compte de leurs besoins
et de leurs préoccupations, et en contrepartie d’un effort d’adaptation a leurs situations

particuliéres de vie et de maladie.

1.2.3 Relativiser les recommandations médicales

S’appuyer sur les habitudes existantes

Les familles d’enfants asthmatiques relaient 1’idée qu’elles ne font « rien de particulier » ou
encore « rien de spécial pour [’asthme » (la mere de Logan). Les familles d’enfants atteints de
mucoviscidose invoquent le « bon sens » en matiere de pratiques d’hygiene domestique plus
que le respect des recommandations médicales. Elles veillent a mettre en adéquation les conseils
qui leur sont adressés et leurs manieres de faire, d’habiter, de vivre ou de penser les choses.
Elles analysent les recommandations, les critiquent et les sélectionnent. Elles les valident ou les
invalident selon qu’elles permettent ou non de préserver les principes d’organisation et de
fonctionnement de la maisonnée. Elles ne font pas tout a fait « rien de spécial » mais elles
renvoient ce sentiment car elles s’appuient sur leurs « us et coutumes » (le pére de Manon),
leurs habitudes pour intégrer les recommandations. Elles réduisent ainsi le colit symbolique de

’adaptation a la maladie et a ses normes sanitaires.

La mére de Pacome laisse son fils vivre dans « son dawa », habité par ses nombreuses et
grosses peluches, son grand tapis, et ou il dort avec ses copains : « je vais pas demander a un
autre enfant de dormir autre part, enfin ils ont le plaisir d'étre ensemble. Enfin j'ai vraiment

pas envie en fait que ¢a ait d'incidence sur la fagon de vivre de Pacome. J'ai pas envie voila,
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que ce soit, que ¢a devienne quelque chose de pesant ». Elle veille a effectuer dans la chambre
de son fils un ménage courant et un autre exhaustif a intervalles réguliers : « je fais une
opération, je fais une descente, donc en fait, tres clairement la chambre de Pacome est nettoyée
de fond en comble a chaque vacances scolaires. Voila. Autrement, voila, elle est rangée
succinctement, elle est aspirée sur la ou je peux passer ». « Tres aspirateur », la mére d’Adele
en a fait son accessoire préféré pour maintenir la chambre de sa fille et la maison dans son
ensemble dans un état de propreté et de dépoussiérage compatible avec sa mucoviscidose avec
une tendance asthmatique. Comme la mére de Pacome, les parents d’Adele optimisent et
accentuent certaines de leurs habitudes ménageéres pour prendre en compte les
recommandations d’une fagon qui leur semble légere. Pragmatiques, ils les adaptent a leur
situation particuliéres, a la maladie de leur enfant et ses manifestations symptomatiques

spécifiques ainsi qu’a leurs maniéres ordinaires de faire.

Concilier la santé et les autres priorités

Les familles se laissent initier par les experts médicaux pour gérer au mieux leur espace de
vie. Leur maison présentant des problémes de moisissures dans la chambre parentale et la salle-
de-bains, les parents d’ Adele ont recu la CMEI dans les mois qui ont suivi sa naissance, sur les
conseils de la puéricultrice a laquelle ils font « entierement confiance ». Les parents d’Alexis
ont aussi accord¢ leur confiance au médecin généraliste allergologue ayant pris en charge le

début du suivi de leur fils : « On a confiance, vraiment c'est des gens en qui on a confiance. »

Cette confiance principalement placée dans 1’expertise médicale n’exclut pas une ouverture
a d’autres types de ressources, comme ’expérience des pairs (des parents, des patients), en
guise de complément ou de vérification des recommandations, ou encore pour pallier a leur
manque sur certains points. Perplexes quant a la possibilité de garder leur chien tout en restant
cohérents au regard des recommandations d’hygiene, les parents de Pierre ont comparé le
discours des soignants de leur fils a celui d’autres professionnels de santé. Ils se sont informés
des expériences de vie d’adultes atteints de mucoviscidose via les discussions consultables sur
les forums. Ils sont attentifs a ces témoignages et s’en servent pour trancher les questions qui
les interpellent. Concernant leur chien, ils ne s’en sont pas séparés mais ils passent 1’aspirateur

plus régulierement dans leur maison.

Les sessions d’éducation thérapeutique organisées au sein de I’Ecole de 1’Asthme ou par
certaines associations permettent ce partage d’expériences entre parents et enfants confrontés a
I’asthme et a sa gestion quotidienne. En dehors de ce cadre institutionnel, les familles peuvent
aussi trouver 1’occasion d’échanger avec les parents des camarades de classe de leur enfant. Ils

discutent avec leurs proches, asthmatiques ou allergiques. De ces conversations, ils tirent des
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informations dont ils n’ont pas forcément eu écho lors des consultations médicales, dans les
plaquettes remises par la pneumopédiatre ou disponibles dans sa salle d’attente. Pour les
familles n’ayant pas bénéficié¢ de séances d’éducation thérapeutique ou de la visite de CMEI,
cette circulation libre et fortuite d’expériences influencent leurs pratiques domestiques. Les
familles regrettent parfois le manque d’un accompagnement expert et individualisé : « Parce
que [...] on n’a pas de recul en fait sur notre pratique, mise a part avec la famille, les copains,

[’entourage... » (la meére d’ Alexis)

Les familles cherchent a concilier les normes médicales avec les autres univers normatifs
auxquels elles sont sensibles. Elles mettent tout en ceuvre pour renoncer le moins possible a
leurs convictions quand elles semblent étre en contradiction avec les recommandations de
bonnes pratiques. Pour consommer moins d’énergie, les parents d’Eléonore lavent tout leur
linge a 30°C, y compris les serviettes, les essuie-mains, etc. dont le nettoyage est plutot
préconisé a 60°C : « Parce qu'on essaye aussi de respecter un peu la planéte ! Mais, bon au
CRCM ils nous disent : "Vous, vous vous souciez pas de ¢a [en riant], vous essayez pas trop de
prendre ¢a en compte." Mais bon, apres c'est une conviction personnelle aussi, enfin il faut

essayer de concilier le tout mais... »

Dans une société ou nombre de citoyens se préoccupent du climat et de I’environnement, les
normes sanitaires sont principalement en concurrence avec certaines normes environnementales
qui cherchent a réduire les impacts de ’habitat et de la vie domestique sur la consommation et
la pollution de I’eau par exemple. Contrairement a ce que suggere le corps médical, le statut de
« malade » de I’enfant ne peut suffire a exonérer des parents de cette tendance sociétale qu’ils
érigent parfois en forte conviction personnelle : ces derniers cherchent alors a concilier leurs

responsabilités individuelles et leurs engagements collectifs.

Enseignant, le pére de Pierre a rénové lui-méme sa maison en pierres, en respectant autant
que possible des principes écologiques de construction. Il a récemment installé des toilettes
seches : « On consomme moins d'eau et puis ¢a fait du compost de bonne qualité. 1l faut pas
s'en priver je trouve... Bon voila, apres c'est aussi tout le cycle de l'eau qui est... C'est les
stations d'épuration, c'est tout ce qui part dans les rivieres, c'est... oui, c'est plein de choses... »
Cette nouvelle installation se trouve dans la cave de la maison pour contrdler la part de risques
qu’elle représente en tant que réservoir de germes. Malgré les précautions prises, il n’en a pas
fait part aux soignants, s’émancipant d’un cadre de prévention qu’il estime inadapté et stérile,

du point de vue de I’hygiene domestique.

De plus en plus sensible aux questions environnementales, la meére d’Alexis a renoncé avec
le temps a pulvériser deux fois par an dans sa chambre et sur son matelas 1’acaricide que lui

conseillait pourtant le médecin-allergologue. Il n’était plus envisageable pour elle de diffuser
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un produit toxique que son fils respirait inévitablement. En prenant en compte un ensemble plus
large de problématiques de santé et d’environnement, la mere d’Alexis a posé progressivement
un regard critique sur les recommandations de bonnes pratiques pour tendre vers plus de

cohésion entre ses convictions et ses actes.

1.2.4 Le maintien du projet familial

Les familles priorisent leur projet de vie sur la maladie de leur enfant. Elles la prennent en
compte mais pas a ses dépens : sa définition et son sens restent intacts et indépendants de la

maladie.

Quand ils prennent connaissance du diagnostic d’asthme et surtout d’allergie de I’enfant, les
parents appliquent au pied de la lettre les conseils qui leur sont adressés. Ceux de Mathis font
un récit court mais épique de ce premier et unique épisode de mise en conformité scrupuleuse
de la chambre de leur fils et de leurs pratiques ménageres au regard des recommandations
recues :

«[...] le jour ou on a appris ¢a, on a pris tous les doudous, on les a lavés, on a fait ¢a une fois...
Donc [en riant] clairement, on avait nettoyé la chambre de fond en combles mais c'était... [...] on

avait pris l'aspirateur de mes parents parce qu'il avait un filtre HEPA contre les acariens, enfin
des trucs de malade, et mais en fait on 1'a fait une fois. On I'a fait une fois. » (le pére de Mathis)

Cette réaction éphémere témoigne du fait que la maladie de I’enfant ne devient pas centrale
sur le long terme dans I’aménagement et I’entretien de la maison, et par extension dans le projet
de vie familial. La mére de Pacome habite en « pleine campagne », dans une vieille batisse en
pierre du XVlle siecle, avec une grande cheminée, des poutres en bois et tout ce qui ne convient
pas eu égard a I’asthme allergique de son fils : « les poutres, c'est poussiéreux, effectivement
pas de bol, ¢a, c'est ultra poussiéreux aussi. Tout s'accroche en fait ». Pacome n’a jamais vécu
ailleurs que « dans des maisons en pierre, avec des poutres, du crépis. Voila. Mais, tres
honnétement, je n'en ai jamais tenu compte. Jamais ». Depuis qu’il est n€, sa mere a toujours
privilégié un cadre de vie qui « donne des bases zen en fait pour se construire » : « c'est tres
clairement une question d'hygiene de vie». Elle cherche a réunir les conditions
d’épanouissement pour son fils et pour elle-méme. Loin de la pollution urbaine, tous deux
respirent au sens propre comme au sens figuré. « Toujours en mouvement », Pacome grandit
dans un endroit ou il est libre : il peut « courir », « grimper », « sauter », sans accompagnement
ni surveillance. Pour sa part, sa mere assouvit son besoin « d’extérieur », « de nature », de
silence et d’apaisement dans un lieu ou il y a « une hygiene aussi au niveau des gens avec qui
on est en fait. Ici on se connait tous », ou les relations de voisinage sont slires et conviviales.

Cet ensemble correspond au projet de vie de cette famille, a son nécessaire équilibre. La prise
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de risques en termes d’environnement intérieur n’est pas évitable. Elle est cependant
relativement controlée, et de toute fagon secondaire. L’essentiel demeure que la maladie de
I’enfant n’hypothéque pas le bien-étre, aujourd’hui et demain, des membres du groupe

domestique.

Les parents d’enfants atteints de mucoviscidose ne raisonnent pas et ne se conduisent pas
différemment. Malgré la survenue d’une maladie rare et grave, la vie familiale continue de

suivre son cours.

Les méres peuvent prolonger leur congé Maternité par un congé parental, de quelques mois
a tout au plus une année, le temps que se stabilise 1’état de santé de I’enfant. Elles peuvent aussi
vouloir souffler ou avoir besoin de se réorganiser par rapport aux soins, au mode de garde a
mettre en place. Mais elles reprennent leur activité professionnelle assez rapidement, méme a

temps partiel pour certaines.

Cette volonté de continuité s’affirme dans le maintien de la dynamique d’agrandissement de
la famille dans un contexte de maladie héréditaire ou le risque de donner naissance a un enfant
malade est €élevé. Pour six des sept familles, I’enfant malade est 1’ainé. Les fratries de trois de
ces six familles sont composées d’au moins trois enfants. Pour les trois autres familles, 1’enfant
malade est enfant unique mais n’a qu’entre deux et trois ans au moment de ’entretien. Si les
parents de Pierre ont choisi d’avoir recours au diagnostic préimplantatoire afin de donner
naissance a son petit frére ou sa petite sceur, ceux d’Eléonore ont opté pour le test de dépistage
a la dixieme semaine de grossesse, par un prélévement sur le placenta. Les parents de Joshua
ont deux autres enfants qui ne sont pas malades. Ceux d’Agathe ont mis au monde une fratrie
de six enfants, dont quatre ont la mucoviscidose. Dans le cas des enfants uniques, la maladie
n’est pas le seul frein ou le frein principal a I’extension de la famille : aprés une premicre
expérience de parentalité, ces derniers peuvent aussi préférer n’avoir qu’un enfant, sans rapport

avec la maladie.

Chacune de ces six familles compose avec le risque de maladie existant pour les enfants a
naitre selon des choix qui lui appartiennent, différents voire opposés d’un point de vue éthique.
Mais ce risque n’infléchit pas le sens global que les parents interviewés donnent a leur famille.
Il n’a pas le pouvoir d’hypothéquer son devenir. Le projet de vie familial n’en est pas

fondamentalement altéré.
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2. Valoriser ’environnement de vie

Souhaitant faire de la vie normale la priorité, les familles gérent les risques respiratoires
domestiques de telle sorte que les actions engagées pour les prendre en compte aient le moins
d’impact possible sur la vie de I’enfant malade, celles du groupe domestique et de la famille
¢largie. Elles cherchent a maitriser les risques en limitant les inconvénients de leur prise en
compte, notamment les impacts sur un environnement de vie et des manieres d’habiter qu’elles
valorisent et optimisent plutdt que de les transformer. L’objet de cette partie est de montrer
comment s’organisent les relations, le temps et 1’espace des familles individualistes pour

répondre aux enjeux de la maladie.

2.1 Des familles a I’organisation contractuelle

Pour prendre en charge la maladie de 1’enfant et ses impératifs, chaque membre du groupe
domestique est encouragé a s’exprimer et a affirmer ses préférences. Chacun se trouve en
situation de définir les contours de sa propre participation dans cette prise en charge : chacun

choisit son rdle, ses taches et I’organisation a mettre en place pour les accomplir.

2.1.1 Un réle parental construit et négocié

Les roles de « pere » et de « mere » tendent a se confondre dans ce qui s’apparente davantage
a un role « parental » et non « paternel » et « maternel ». Le pére et la mére peuvent endosser
ce role de maniere indifférenciée. Les parents partagent 1’essentiel des savoir-faire qu’implique
la prise en charge de I’enfant et de sa situation de maladie. Ils n’ont pas de domaines réservés.
Ils sont tous deux en position de décider et en capacité de faire de ce qu’il convient pour sa

santé et le maintien de 1’état de propreté de la maison ou encore du linge.

Les parents de Brieuc passaient chacun leur tour la nuit avec leur fils lors de son
hospitalisation, apres sa naissance et son opération. De retour a la maison, ils se sont relayés
pour lui donner ses biberons. Tous les menus gestes pour prendre soin du bébé (y compris le
changement de ses couches) sont effectués par le pere comme la meére, de méme que ceux liés
a ses soins et a I’hygiéne domestique. Les parents de Brieuc expliquent que « chacun fait tout

en fait », « on est tous les deux capables de faire tout ». A I’occasion de la visite de la maison,
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c’est le pere de Brieuc qui présente en détail la piece ou ont lieu les séances de kinésithérapie

respiratoire. Ses parents assurent aussi les taches ménagéres a deux jusqu’a I’entretien du linge.

Lors de I’interview réalisée aupres de sa mere et dont elle n’a pas perdu une miette, June fait
remarquer que : « papa, ¢a fait deux fois qu’il fait le ménage en un week-end », sa mere
précisant que « oui, ¢ ’est vrai, Papa il en avait un peu marre parce qu’en bas c’était sale mais
c’est parce qu’il a plu, et tu vois, on prend le chemin, on a les chaussures pleines de boue, donc
il en avait marre que ce soit sale en bas. Oui c’est vrai, la, ¢a fait un peu deux fois ou il passe ».
Sa mére venait de lui demander juste auparavant si son pere avait passé 1’aspirateur dans la
chambre qu’elle partage avec sa petite sceur. Cette simple question montre que les taches
ménageres ordinaires sont effectuées de maniere indifférenciée par la mére ou le pére sans se
concerter : chacun est capable de faire, et chacun décide et fait ce qui lui parait nécessaire quand
bon lui semble. Lorsque leur fille fait une crise d’asthme et a besoin de Ventoline® « foutes les
dix minutes, de deux heures a trois heures du matin par exemple », les parents de June déplient
le canapé au pied de son lit pour dormir I'un ou l’autre avec elle et lui administrer son
bronchodilatateur. Ils ont découvert I’asthme de leur fille ensemble et ont appris a le gérer de
concert. Ils 1’accompagnent a tour de role a ses consultations médicales selon leurs
disponibilités.

A T’annonce de la mucoviscidose de ’enfant, les parents s’arrangent pour mettre en place
les conditions de cette alternance quand elles ne sont pas d’emblée réunies. A sa demande, le
peére de Manon a changé de poste au sein de son entreprise « par rapport aux horaires,
contraintes de la petite... Voila. C'est des horaires plus du matin, ¢a permet d'avoir les rendez-
vous l'aprés-midi [...] C'est un choix ». 1l a pris ses dispositions afin de pouvoir participer
pleinement au suivi des soins de sa fille et a la vie familiale. A propos de la contribution de la
mere et de la sienne a I’entretien de la maison et du jardin, il s’exclame : « Je vais pas la laisser

tout faire non ! », « On partage nos missions. »

Les parents témoignent de cette volonté de partager la gestion pratique de la maladie de
I’enfant, les décisions et les actes qu’elle implique. Le « faire ensemble » des couples se décline
de diverses fagons, pouvant varier selon 1’objet (soin ou hygiéne) au sein d’'un méme couple et
d’un couple a I’autre. Il est donc difficile d’en dresser un portrait strictement homogene et fixe,
méme si la structure de cette organisation est commune a tous. Elle se base sur le respect des
individualités ainsi que des principes de symétrie, d’équivalence et d’interchangeabilité mais

aussi de pragmatisme et d’adaptabilité.
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Un role parental partagé ou en alternance

Les parents peuvent s’organiser pour traiter conjointement les affaires domestiques, qu’elles
soient en lien ou non avec la maladie de I’enfant. Ce « faire ensemble » et « en méme temps »
peut signifier que les parents vont faire la méme chose au méme moment. Depuis la naissance
de leurs fils, les parents de Maxime emploient une aide-ménagere avec laquelle ils se
répartissent les taches. Elle intervient deux heures par semaine le lundi matin pour s’occuper
du rez-de-chaussée et des espaces sanitaires. Eux se réservent un créneau le mercredi en fin
d’apres-midi pour ranger et nettoyer le bas et les chambres. Travaillant a 80%, sa mére a ses
mercredis « de libre » tandis que son pere est « a temps complet. Mais en général le mercredi
apres-midi [...] j'arrive a me libérer des fois la demi-journée ou des fois en fin d'aprés-midi je

suis disponible ».

Ce « faire ensemble » et « en méme temps » peut aussi signifier a I’inverse que les parents
ne font pas la méme chose au méme moment mais qu’ils se coordonnent pour que chacun puisse
se consacrer au mieux a ce qu’il y a a faire a un instant donné, ce qui implique également des
temps de coprésence au domicile. Le pere de Joshua en rend compte en précisant que :

«[...] on essaye de se diviser le travail. Parfois moi je commence quelque chose et elle le termine
ou parfois on... Elle dit : "Je vais faire telle piéce, telle piéce." Et moi je fais le reste et... Bon
parfois il peut s'avérer qu’elle va s'occuper du ménage et puis moi je vais m'occuper de ranger la
chambre des enfants ou de sortir avec les enfants pour qu'ils s'ennuient pas aussi donc c'est... On
essaie toujours de s'organiser pour pas forcément, on va faire les choses au méme moment, et
parfois on a besoin de faire du gros ménage donc mais comme les enfants sont autour et qu’ils

s'ennuient il y en a un qui va s'occuper des enfants. On essaye de... Il y a pas de taches, voila

réservées a moi ou réservées a mon €pouse... »

D’autre part, au « en méme temps » du « faire ensemble » peut se substituer un « a tour de
role », et donc le fait de ne pas effectuer le ménage de facon simultanée. Lors de son interview,
le pere de Manon a indiqué avoir nettoyé¢ la salle-de-bains la semaine précédente sans que cette
tache lui soit réservée et sans qu’elle ne s’inscrive dans un planning ménager nécessitant la co-
présence de la mére. Avant notre arrivée un lundi en tout début d’apreés-midi, il venait de mettre

du vinaigre blanc dans la cuvette des toilettes.

Ce « faire ensemble » « en méme temps » ou « a tour de rdle » n’exclut pas non plus une
part de « chacun ses taches » et « chacun ses maniéres ». La mere de Manon s’attelle au
dépoussiérage intérieur et son pére a l’entretien extérieur. Surtout, ils ont chacun leurs
habitudes : sa mere utilise depuis quelques mois un nettoyeur vapeur pour les sols alors que son
pere s’en tient a la serpillere. De méme, le pere de Louison se charge du lavage des draps, sa

meére davantage de 1’aération de la maison.
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« Faire ensemble » peut aussi reposer sur I’alternance dans la prise en charge des obligations
plus ou moins quotidiennes ou récurrentes, telles que s’occuper des enfants le matin ou le soir,
les accompagner a leurs consultations médicales, etc. Cette alternance peut se mettre en place
par période. Le pére de Louison emmene ses enfants a I’école le matin et sa mere les récupere
le soir. Comme sa meére, il travaillera bientot a 80% afin de pouvoir participer davantage et
mieux a I’organisation domestique d’une famille de trois enfants dont 1’ainé n’a que huit ans.
I1 souligne que la famille est installée a Rennes depuis qu’il y a obtenu un poste. La mére de
Louison s’est adaptée a cette nouvelle situation en trouvant un cadre d’emploi « qui lui plait
plutot, mais qui lui convient pas completement parce qu’il y a ce coté télétravail qui est pas...
enfin c'est pas un choix, c'est le meilleur compromis qu'on ait trouvé jusqu'a présent, mais qui
est probablement un compromis qui, enfin... un point qui nous fera un jour ou l'autre
redéménager ». La priorité peut étre accordée a I'une ou I’autre des carricres professionnelles.
En alternant la prise des congés parentaux pour leurs trois enfants, les parents de Joshua
équilibrent également 1’investissement des deux parents dans la vie familiale, ce qui est

caractéristique d’un role parental partagé.

Un role parental négocié

La construction d’un rdle parental a la dimension de genre atténuée semble moins évidente
dans le cas de certaines familles tant la mere occupe une place prépondérante dans la sphere

domestique comme garante des soins et de [’hygiéne.

Si elle assure 1’essentiel du suivi médical de ’enfant et des tdches ménageres visant a
préserver I’enfant des risques respiratoires, elle le fait pour des questions de simplicité
d’organisation et d’efficacité pratique. Pour le reste, elle délegue aussi bien la garde de I’enfant
que le ménage de la maison au pere ou a des tiers. Elle n’hésite pas non plus a prendre en charge

des travaux plutot effectués par les peres dans d’autres types de familles.

Maitre de son emploi du temps, la mere d’Adele a plus de facilités pour s’organiser et
accompagner sa fille a ses consultations au CRCM. Au quotidien, elle commence ses longues
journées de travail plus tardivement que le pere. Elle s’occupe donc de sa fille le matin mais
pas le soir, et elle est peu disponible en semaine pour faire le ménage dans la maison qu’elle
laisse au pere. Cependant méme en semaine, elle gére le nettoyage de la cuvette des toilettes
sur lequel elle ne transige pas. Elle affirme ainsi une autorité toute maternelle dans la prise en
compte et la gestion des risques respiratoires domestiques pour sa fille. Par ailleurs, elle
s’attribue des golts, des qualités et des compétences plus généralement associées a I’homme de
la maison. Elle n’hésite pas a se lancer dans la réalisation de travaux conséquents. Dans I’année

qui a suivi la naissance d’Adele, elle a désinfecté les murs moisis de la salle de bains et d’une
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partie de la chambre parentale selon le protocole transmis par la CMEI : « je suis plus énergique
que lui, et en fait lui je pense que ¢a aurait pu durer un peu plus longtemps [en riant]. Si moi,
J'avais pas pris les choses en mains. Donc... voila. Puis c'est des choses qui me dérangent pas,
enfin... Donc du coup... Moi je m'occupais de ¢a et lui il s'occupait d’Adele pendant ce temps-
la ». Dans le jardin, elle a ét¢ attentive a la vidange de la cuve de récupération des eaux pluviales
et elle évacue progressivement le contenu du composteur, en faisant elle-méme les aller-retours

a la déchetterie.

Lorsque la gestion de la maladie de I’enfant est davantage placée sous la responsabilité de
la mere, des prérogatives ordinairement masculines et paternelles peuvent toutefois devenir

féminines et maternelles, et réciproquement®®

. La meére de Ronan suit de maniére préférentielle
I’évolution de la mucoviscidose de son fils mais elle explique : « E? si je trouve ¢a trop fatigant
ou que je trouve ¢a trop pesant, je peux lui dire [au pere]. Euh par exemple a un moment donné
avec Ronan ¢a passait plus du tout, je dis : "Ecoute la je..." Donc c'est lui qui est allé avec
I'hopital avec Ronan. » La mére a toute liberté pour exprimer ses besoins personnels qui sont

pris en compte au méme titre que ceux de n’importe quel autre membre de la famille.

Les meres d’Agathe et de Logan apparaissent encore plus que celle d’Adele, comme des
meres prenant en charge a la fois la maladie de I’enfant et la maisonnée. Celle d’Agathe
I’affirme clairement : « Je suis plutot investie dans leur maladie. » Elles dirigent toutes deux
une maison ou les péres de famille sont assez peu présents du fait d’activités artisanales
prenantes. Le pére se consacre a son travail avec 1’aval de la meére, le projet professionnel
paternel ayant été élaboré en concertation entre les deux conjoints. Il ne cherche pas a occuper
une place de « chef de famille » par une participation effective aux gestes quotidiens de soin ou
d’hygiene, et la mere ne lui demande pas : « Donc je vais pas lui demander de participer, il a
pas le temps. » (la mere de Logan) Tous deux préferent que le pere profite du temps libre dont
il dispose a la maison pour jouer un rdle « expressif » (Le Borgne-Uguen, 2001) aupres des
enfants, en s’amusant avec eux ou en les accompagnant a leurs activités sportives, etc.
Travaillant seulement depuis peu et a ses conditions au sein de I’entreprise familiale, la mere
d’Agathe s’adonne avec un plaisir non-dissimulé a I’éducation de ses enfants, en s’appuyant
sur son parcours initial de formation a 1’animation socio-culturelle ainsi que sur sa riche
expérience parentale de mere de six enfants. Elle consent et adhére complétement a son role de
mere au foyer :

« Parce que je trouve que voila, la priorité c'est quand méme les enfants. Alors comme dans toute

famille c'est le choix qu'on a fait, aujourd'hui, peut-étre qu'en Septembre prochain ou peut-étre

qu'a un autre moment il faudra qu'on change notre maniére de faire [...] mais, pour le moment on

88 Cette possibilité d’inverser les roles permet de différencier les méres aux rdles « construits » de celles aux rdles
« prescrits ».
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s'est dit... l'essentiel, on préfeére faire plein de sacrifices, et que les enfants soient bien entourés,
que je sois avec eux, que je les emmeéne faire une balade... On pense que ¢a c'est plus important
que d'avoir un boulot dans lequel je pourrais aussi m'éclater, mais ce serait un peu égoiste... et

puis il faut dire que je m'éclate avec les enfants aussi [en riant]. Voila. Je suis pas frustrée. »
Dans les couples, c’est avant tout cette importance accordée aux envies et aux qualités
individuelles et a leur valorisation dans I’intérét des enfants mais aussi de chacun qui détermine
en priorit¢ le réle de chaque parent, indépendamment de celui attaché de manicre
conventionnelle au statut de « pére » ou de « mere », méme s’il peut y avoir convergence. Les
couples parentaux disposent d’une certaine liberté dans la définition des réles qui tendent a se
confondre dans un réle parental. Ils se distinguent aussi par cette aptitude a adapter en
permanence ce role aux aspirations de chacun ainsi qu’aux circonstances de la vie du groupe

domestique.

2.1.2 Un enfant malade comme les autres

Ktre un enfant normal

L’enfant malade fait I’objet d’une attention spécifique au titre de sa maladie et de ce qu’elle
implique en termes de traitement et de suivi médicaux. Mais il n’en est pas pour autant

considéré par ses parents comme différent des autres enfants en raison de sa maladie.

Lorsqu’il est enfant unique ou le premier né, ses parents le distinguent le moins possible des
autres enfants de son age. Ils mettent en avant dans leur discours le fait que leur enfant méme
malade n’est pas soumis a des mesures de prise en charge tellement distinctes de celles valant
pour ses camarades. Les parents de Brieuc ont transmis a son assistante maternelle la
recommandation concernant la sieste a prévoir dans une piece a part pour leur fils, étant donné
sa mucoviscidose. Ils temperent néanmoins cette recommandation en précisant qu’elle
s’applique surtout la premiére année de vie comme pour tout bébé afin de le protéger des
« microbes » des autres. Ils ne mettent pas forcément ses nombreuses affections ORL sur le
compte de sa maladie en se demandant si elles ne sont pas tout simplement dues a ses poussées
dentaires comme pour la plupart des autres enfants. Face aux problémes de santé de leur fils,

ils recherchent des explications plus générales liées a son statut d’« enfant » et non seulement

a celui de « malade ».

Quand I’enfant malade s’inscrit dans une fratrie, il est encore plus évident que le statut de
« malade » ne prime pas mais qu’il est mis en concurrence avec d’autres d’importance
équivalente, le concernant lui-méme ou bien ses fréres et sceurs. Méme si ses parents constatent
que Louison est davantage sujet a I’asthme apres avoir passé un apres-midi a jouer au football

avec ses camarades, ils préférent pourtant qu’il se comporte d’abord comme tout enfant de son
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age. En reprenant un travail a temps plein, la mére de Mathis va augmenter ses revenus ce qui
lui permettra d’employer soit une aide-ménagere pour I’aider a préserver la santé¢ de son fils
asthmatique, soit une garde a domicile dans I’intérét de sa fille petite et fatiguée par le rythme

soutenu de la vie familiale et les heures passées a 1’accueil périscolaire.

Le genre, le rang et a fortiori la maladie de I’enfant ne sont pas mobilisés pour organiser les
relations fraternelles, ce qui s’observe a travers ’attribution des chambres de la maison. S’il
vient a en manquer une dans le logement, les enfants amenés a partager la méme picce le sont
par affinité et non sur des critéres de genre, de rang ou autres. Corentin et Ophélie cohabitent
et bénéficient de la plus grande chambre pour pouvoir y installer une tente, y inviter leurs amis,
etc. bien qu’ils soient les derniers de la fratrie. Louison accueille dans sa chambre sa jeune sceur

qui a tendance a se réveiller la nuit.

Les relations fraternelles se structurent selon d’autres prémisses, sur la base des besoins
matériels ou affectifs exprimés par les enfants et entendus par les parents, ce dont rendent
compte les propos de la mére d’ Alexis :

«[...] le grand voulait dormir avec le petit. Et puis nous on s'était jamais posé la question parce
que nous voila, on a toujours habité¢ dans des maisons, avec nos fréres et sceurs on a toujours été
un par chambre, et c'est vrai que... [...] on connait pas mal de monde en fait qui ont été obligé de
vivre avec leur frere, leur sceur, parfois a trois dans la méme piéce, et que ¢a a créé des bonnes
relations entre les fréres et sceurs en fait. Donc on s'est dit mais "Tiens, pourquoi pas, on essaye."
Et donc, oui, ils ont habité ensemble [...] pendant trois-quatre ans, je pense. Et c'est encore a
l'initiative du grand, le grand a décidé un jour que oui quand méme ce serait bien qu'il puisse
récupérer sa chambre. »

Fille ou gargon, ainé ou cadet, malade ou pas, les enfants sont tous logés a la méme enseigne.
Ils ont tous la possibilité de manifester leurs envies et leurs besoins. Ils bénéficient tous de la
méme attention de la part de leurs parents. La maladie n’interfére dans les prises de décisions
de ces derniers qu’en second lieu ou pas du tout : aucune des quatorze familles interviewées n’a
posé comme argument la mucoviscidose ou 1’asthme de 1’enfant afin de le maintenir seul dans
sa chambre au regard de questions d’ordre pratique ou psychologique le concernant lui-méme

ou ses freres et sceurs.

Vivre normalement

Ce statut et ce role génériques d’« enfant » consistent pour les fratries a prendre part a ce
que leurs parents considerent étre la vie normale a la maison et en dehors, en s’adonnant a ses

activités et en participant a celles qui s’y tiennent en fonction de son age et de sa personnalité.

Les plus petits jouent ou lisent, suivent leurs parents dans leurs occupations quotidiennes et

ordinaires comme cuisiner, jardiner, bricoler et faire le ménage. A deux ans et demi, Pierre a
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tout ce qu’il faut pour accompagner son pere dans ses travaux de jardinage et de bricolage : « 1/
aime bien voila faire des choses avec nous, il aime bien bricoler avec son papa ou cuisiner avec

moi. » (la mere de Pierre)

Les parents laissent les plus grands se concentrer sur leurs devoirs, leurs moments de jeux,
de loisirs et de détente. Comme Pacome et Louison, Alexis et son frére jouent fréquemment
dehors avec les enfants du voisinage. Les parents les impliquent aussi dans les taches
domestiques. La mere d’Alexis apprend a ses fils a trier le linge. Chacun leur tour, Logan et
son frére mettent le couvert, débarrassent la table et vident le lave-vaisselle. Une fois sur deux,
ils passent I’aspirateur dans leur chambre, dans leur salle de bains et parfois au rez-de-chaussée.

Logan aide sa mére a changer ses draps et a ouvrir la fenétre de sa chambre le matin.

En dehors de la maison, la vie normale pour les enfants consiste a aller chez leur assistante
maternelle puis a 1’école, a s’investir dans des activités extra-scolaires (sportives et autres), a
s’inclure des que possible dans leurs groupes de pairs. Agathe, ses freres et sceurs pratiquent la
voile, font du scoutisme et cotoient beaucoup leurs amis, & la maison comme ailleurs. Ils
dorment chez leurs camarades et réciproquement : ces derniers sont alors hébergés dans

I’habitation familiale qui prend des allures de dortoir.

Ne pas vivre la maladie comme un obstacle

A I’annonce de la mucoviscidose de leur benjamine, les parents de Manon n’ont pas renoncé
a leur vie sociale. Ils prennent juste les précautions s’imposant pour la préserver des risques
auxquels elle peut étre exposée. Manon suit son traitement ou qu’elle soit: « i/ y a pas de
contraintes précises. Juste le traitement a suivre ». Ils continuent d’aller a la piscine avec leurs
enfants, en évitant les ensembles aquatiques tels que Center Park. Sachant que d’autres parents
y emmenent leurs enfants malades, ils s’interrogent : « est-ce qu'on a le droit de profiter de la
vie ou pas ? QOui c'est l'essentiel je pense déja donc... ». Cette question est primordiale pour des
familles qui gerent les risques en considérant que la maladie ne doit étre un « frein » (la mere
de Pacoéme) ou un « handicap » (la mere d’ Agathe) ni pour I’enfant ni pour sa famille. La mere
de PacOme insiste sur ce point :
«[...] on veut pas que son asthme soit un frein en fait & quoi que ce soit, et devienne quelque
chose sur lequel on se focalise et qui I'empéche de vivre en fait, et que ¢a devienne encore plus
un poids [...]. On va pas le mettre dans une bulle et I'empécher de vivre, et que son asthme, ¢a
devienne pour lui en plus, dans sa téte, quelque chose de dur a vivre. [...] faut pas que ¢a devienne
un frein a sa vie. Ca I'a jamais géné. Lui il s'en fout limite. »
La mere d’Agathe, Ronan, Corentin et Ophélie, tous les quatre atteints de mucoviscidose,

expose cette approche de la maladie encore plus radicalement :
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«[...] ¢a vraiment c'est ce que je leur transmets c'est-a-dire que vivre, tout a deux cents pour cent,
le maximum de choses, enfin ils vivent... la maladie ne les handicape pas, elle leur donne une
force. Donc on profite de la vie a deux cents pour cent. Tout ce qu'ils font, je veux qu'ils le fassent
super bien, qu'ils prennent leur pied parce qu'on ne sait pas de quoi demain, ni vous ou moi... donc
eux encore plus. Oui c'est tout, ils vont, ils vivent et puis voila. »

La maladie ne doit étre une entrave ni a 1’épanouissement de I’enfant et de sa famille, ni a

leurs sociabilités et leurs mobilités.

Prendre soin de son corps

Etant donné I’incertitude des liens entre la maladie et ’environnement, les parents
privilégient le controle du corps a celui de I’environnement pour maitriser la maladie, comme
I’énonce clairement la mére de June elle-méme asthmatique allergique : « je maitrise mon
corps, je maitrise cette maladie ». Elle n’envisage pas de déménager ni de faire « déplanter les

arbres » du quartier parce qu’elle et sa fille sont allergiques aux pollens et aux graminées.

Cette modalité de contrdle des risques respiratoires centrée sur le corps du malade implique
pour les parents de bien comprendre les mécanismes de la pathologie. Dans la mucoviscidose,
ils n’ont pour la plupart aucune connaissance ni expérience de la maladie. Ils cherchent alors a
saisir dans le détail le processus de contamination de 1’appareil respiratoire par les germes. Les
parents de Pierre ont intégré que le pseudomonas aeruginosa est une bactérie particulierement
dangereuse qui se développe dans 1’eau. Or ils chauffent leur maison avec un poéle et disposent
des bols d’eau a divers endroits pour éviter que I’air ambiant ne soit trop sec. Leur séjour est
d’autre part agrémenté de plusieurs grands pots de plantes posés sur des meubles en hauteur.
Apres avoir recu les recommandations relatives aux eaux stagnantes, ils se sont interrogés sur
ces points leur paraissant sujets a caution. Ils ont insisté aupres des soignants de leur enfant
pour savoir exactement comment le « Pyo » passe de 1’eau a ’air puis dans les poumons,
voulant savoir s’il était nécessaire de réviser leurs maniéres d’habiter. Le corps médical ayant
fini par leur dire que « ben non la bactérie, s'il met pas ses mains dedans, puis ses mains dans
la bouche, ben la bactérie, il va pas l'attraper », les parents de Pierre ont conclu que mettre les
bols d’eau et les plantes hors de portée des mains de leur fils suffisait a le protéger. En parallele,
ils ne lui apprennent pas a ne pas toucher mais ils lui expliquent la dangerosité des germes pour
lui étant donné sa maladie dans un langage adapté a son tres jeune age. Ils lui enseignent a bien

se laver les mains et a ne pas les mettre dans sa bouche.

Les parents d’enfants asthmatiques n’empéchent pas. Ceux d’enfants atteints de
mucoviscidose n’interdisent pas ou pas trop. Ils n’obligent pas non plus. Tous accompagnent
leur enfant plutot que de le contraindre et de le controler, en lui demandant d’étre un acteur de

la prévention de sa maladie assez vite autonome. A huit ans, les parents de Louison ne vérifient
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plus qu’a I’occasion qu’il a bien pris son traitement en lui posant la question avant qu’il ne se
couche. IIs le laissent gérer sa prise de médicaments pour son asthme et son allergie. Les parents
n’exemptent pas I’enfant qui apprend a se prendre en main par le biais de petites « incitations
personnelles » (Bernstein, 1975 : 210-213) réitérées au quotidien : il suit son traitement et prend
soin de son corps, les mesures de prévention jugées les plus efficaces devenant les plus

impérieuses.

Les enfants malades comprennent qu’ils doivent préserver leur appareil respiratoire en ne
s’exposant pas a certains risques. IIs prennent soin de leur nez : ils le lavent et ont des mouchoirs
partout a portée de mains. Ils ne s’approchent pas des réservoirs de poussicres et de germes.
Les enfants asthmatiques allergiques aux poils de chat peuvent les caresser mais ne les
embrassent pas : Alexis ne « s'empéchera pas de toucher un chat, par contre il mettra jamais
le nez dans le chat. Il va pas faire de calin avec le nez ou quoi ». Ceux souffrant de
mucoviscidose mettent un masque pour se rendre en consultation chez le médecin ou a I’hopital.
Ils se savonnent les mains. Ils développent leurs capacités respiratoires en pratiquant de
nombreuses activités physiques et sportives, de préférence en extérieur pour s’aérer les
poumons et respirer « au grand air » (la mére d’ Agathe). Mathis « fait du foot, il fait du hand,
il fait du vélo, il court de partout... et il ne fait jamais d'asthme ». Considérant le renforcement
du souffle comme essentiel pour lutter contre la mucoviscidose, la mére de Corentin et
d’Ophélie les enjoint d’aller au college en vélo et pédale tous les jours avec eux. Ils se couvrent

et se découvrent, ils s’hydratent avec de I’eau fraiche selon leur ressenti.

Sur le plan domestique, les enfants se concentrent sur les gestes ménagers les plus utiles a
leur protection comme aérer et ranger leur chambre pour pouvoir dépoussiérer et nettoyer. Ils
s’occupent de leurs affaires : Joshua doit veiller a faire sécher sa serviette de toilette apres
utilisation. D’autres prennent part a I’entretien de la maison parfois des tout petit sous forme de
jeu : ils s’amusent avec I’aspirateur. Cette volonté de faire participer ’enfant a pour limite ce
que les parents per¢oivent comme trop risqué pour sa santé comme la manipulation du plumeau
pour Alexis, le nettoyage des appareils sanitaires et surtout de la cuvette des toilettes pour

Agathe et ses freres et sceurs.

2.1.3 Des relations dégagées de la maladie
Les freres et sceurs de I’enfant malade, ses grands-parents, ses amis jouent leurs roles

respectifs dans le cadre de relations ordinaires et dégagée d’une maladie réduite a sa

contingence la plus indispensable qui est de suivre le traitement médical.
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Partageant avec I’enfant malade ce statut d’« enfant » qui prime sur celui de « malade », les
fréres et sceurs trouvent spontanément leur place dans un discours parental pourtant orienté sur
I’enfant malade, sa maladie et ses implications sur 1’organisation domestique. Comme tous les
enfants de la fratrie font I’objet d’une attention équivalente, les parents en parlent : ils font
mention de ce qui les concerne, de leur personnalité, de leur parcours, des questions de santé

les affectant, etc.

Les fratries vivent ensemble : leurs membres en sont difficilement dissociables. Ils peuvent
cohabiter dans la méme chambre. A minima, ils ont de nombreuses activités communes. Ils
agissent de concert, se suivent et s’entrainent : les parents décrivent leurs enfants comme plutot
complices. Le pére de Joshua souligne les « crises de jalousie » fraternelles provoquées par la
mucoviscidose de son ainé : « Parfois ils vont voir leur frére a l'hopital, ils trouvent qu'il est
chouchouté alors, parfois ils aimeraient bien étre a sa place. » Ces réactions sont somme toute
ordinaires et n’empéchent pas les fratries de s’entraider : lorsqu’Agathe a fait son occlusion
intestinale, ¢’est sa sceur cadette qui a tiré la sonnette d’alarme en pleine nuit. Les parents faisant
peu de différences entre leurs enfants, les fréres et sceurs ne sont pas impliqués dans la gestion
de la maladie de leur ainé ou de leur cadet au-dela des comportements qui apparaissent comme

allant de soi.

De méme, les grands-parents s’occupent de leur petit-enfant malade comme de leurs autres
petits-enfants. Sauf exception, ils ne prennent pas part a 1’organisation domestique de la
maisonnée. Ils ne planifient pas leur vie en fonction de la maladie ou des besoins de leurs petits-
enfants, malades ou pas. Ils continuent a s’investir dans leurs projets personnels. Ceux de
Joshua sont partis vivre pour trois ans a 1’autre bout du monde, dans un pays difficilement

accessible pour sa famille et lui tant sur le plan financier, que sanitaire et médical.

Les grands-parents peuvent héberger leurs petits-enfants durant les vacances ou le temps
d’un week-end. La plupart des parents d’enfants asthmatiques sont alors catégoriques : il n’est
pas question de demander aux grands-parents de modifier leur chez-soi. Méme s’il est peu
adapté a la maladie de I’enfant, il doit étre respecté. A propos de sa propre mere, celle d’Alexis
confie :

«[...]je suppose qu'elle va faire un petit ménage, voila avant qu'on arrive demain, mais que voila
elle va continuer a vivre avec son chat. Et en méme temps enfin c'est aussi normal, je vais pas lui

demander de se débarrasser de son chat, au prétexte qu’Alexis est allergique. Ce sera a nous de

faire attention en fait. Pas a elle. »

Le pere de Mathis rappelle que sa grand-mere peut fumer chez elle lorsqu’elle ne le regoit
pas sans que personne n’y trouve a redire : « C’est quand méme sa maison. » Le pére de Louison
explique qu’aucune consigne n’est donnée aux grands-parents, ne serait-ce que concernant

I’espace de couchage malgré le constat des manifestations d’asthme de son fils. Les grands-
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parents peuvent aussi €tre parfaitement au point sur 1’hygiéne domestique, lorsqu’ils

s’appliquent a la gérer depuis longtemps en tant que parents d’enfants allergiques ou

asthmatiques : I’autre grand-mere d’Alexis est la « pro du ménage ».

Dans la mucoviscidose, les grands-parents ne transforment non plus pas I’aménagement
intérieur de leur maison ni leurs manicres d’habiter. Ils accentuent tout au plus leurs pratiques
habituelles estimées suffisantes par les parents eux-mémes. Ils font le ménage avant la venue
de I’enfant et si nécessaire pendant son séjour mais pas davantage. Ils évitent d’allumer du feu
dans une cheminée a foyer ouvert ou « des petites choses comme ¢a » (les parents de Brieuc).
Les recommandations leur sont transmises et expliquées par des parents attentifs et prévenants
qui n’insistent pas en cas d’incompréhension ou de statu quo, quand les manicres d’habiter
restent inadaptées au regard de la maladie. Concernant la maison de ses parents, la mere
d’Eléonore observe que « ben c'est déja pas évident de... formuler une demande aux gens quand

c'est pas chez nous et... Et bon si en plus on doit étre dans la répétition et... ».

Les parents aménagent les conditions de fréquentation d’un environnement lorsqu’ils le
jugent trop a risques : ils continuent d’aller chez les grands-parents avec leurs enfants sans y
rester pour dormir par exemple, ou bien les grands-parents se déplacent au domicile parental.
La grand-meére maternelle d’ Alexis vient plutot le garder chez lui, ce qui résout le probleme du
chat et convient finalement a tout le monde. En grandissant, les petits-enfants sont capables de
dire a leurs grands-parents ce qui leur porte préjudice, pouvant faire évoluer des situations loin

d’étre figées.

Les familles ne limitent pas leur espace de socialisation. A 1’image de celles entretenues
avec la fratrie et les grands-parents, les relations amicales de I’enfant malade et de ses parents
sont dégagées de la maladie sauf s’il existe une possibilité de simplifier I’organisation pratique
quotidienne relatives aux soins ou autres. La mere de Pacome songe a quelques-uns de ses amis
et voisins pour aller le chercher a I’école quand sa grand-mere ne pourra plus. Les parents de
Brieuc ont sollicité les compétences d’une de leurs amis kinésithérapeutes pour les séances de
leur fils durant leurs vacances communes, supprimant ainsi les contraintes d’horaires d’un
intervenant extérieur. Les camarades de Joshua se chargent de lui transmettre ses devoirs

lorsqu’il s’absente pour ses consultations ou parce qu’il est malade.

2.2 La valorisation et I’optimisation des habitudes ménagéres

Pour préserver la vie normale de tous, la nature du travail ménager, le volume horaire qui lui

est consacré, son insertion dans I’emploi du temps familial et sa répartition dans le groupe
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domestique font I’objet d’un traitement qui a pour but de le circonscrire. Car « si on pense a
faire le ménage tout le temps, on fait tout le temps le ménage de toute facon » (le pere de
Joshua).

2.2.1 Les habitudes et leur intérét

Les familles réduisent le ménage au « nettoyage classique qu'on doit faire régulierement
aussi dans une maison » (le pere de Manon). Elles le banalisent, étant nombreuses a affirmer
qu’elles ne font « rien de particulier », « rien de spécial » ou presque rien de plus. Mais

I’examen minutieux de ces pratiques montre que ce n’est pas tout a fait le cas.

Les pratiques ménageres sont ajustés aux risques avérés pour I’enfant selon les spécificités
de sa pathologie. Dans I’asthme, les enfants de notre corpus sont tous principalement
allergiques aux acariens sauf June®® qui est allergique aux pollens. Or les parents raisonnent en
fonction de I’allergie principale présentée par ’enfant. Il s’agit donc pour eux de lutter en
premier lieu contre la poussiére et les acariens, surtout dans sa chambre et encore plus au niveau
de son lit. Depuis deux ans qu’ils savent que leur fils est allergique aux acariens, les parents de
Louison sont surtout attentifs a 1’aération et au fait que 1’aspirateur soit bien passé sous les lits
et dans les recoins. Les parents de June ne se focalisent pas sur le ménage : « Alors, le ménage,
June n’étant pas allergique aux acariens, on n’est pas non plus hyper-maniaque. » Par contre,

ils aérent les chambres matin et soir.

Dans la mucoviscidose, les parents priorisent les risques infectieux dus a I’humidité et au
développement de moisissures et aux eaux stagnantes et a la prolifération des bactéries. Pour
lutter contre I’humidité, les parents acrent la maison : ils ouvrent les fenétres tous les jours, et
en particulier celles des chambres au moins le matin. Certains parents mettent la VMC hors
service pour des questions de bruit, d’économie ou de sécurité, mais la plupart sont vigilants a
son bon fonctionnement. Ils font attention aux €ponges (conservées ou remplacées par des
lavettes ou des brosses), aux égouttoirs et aux plantes. La poussiere est une préoccupation

secondaire.

Les parents évoquent les risques inflammatoires liés aux produits d’entretien et de
désodorisation, aux émanations des matériaux de décoration et d’ameublement, etc. Ils sont pris
en compte sans faire 1I’objet d une prévention aussi intransigeante que dans le cas d’autres types
de familles. Le pére de Manon briile un baton d’encens « une fois par mois grosso modo. Mais

bon, ¢a fait pas la différence. C'est juste de l'ambiance. Et il y a ¢a la [un diffuseur]. On l'avait

89 La mére de June a été interviewée dans le cadre d’un entretien exploratoire, et donc sans appliquer les critéres
de recrutement fixés ultérieurement.
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mis, il est vide déja depuis un moment ». Les parents d’enfants asthmatiques se montrent
concernés par ce type de risques. Le pére de Louison déclare : « Aérer je trouve ¢a tres bien
mais deésodoriser [ ...] je vois ¢a en tout cas comme rajouter un produit chimique dans la maison
pour un bienfait, entre guillemets, "cosmétique" méme si c'est pas visuel mais enfin voila, que
Jje trouve pas primordial. » 1ls les associent cependant plus volontiers a des questions de santé
plus larges, ou méme d’éthique. Si I’occasion se présente, ils en tiennent compte pour leur
enfant malade. Agrandissant leur maison, les parents de Mathis ont privilégi¢ dans sa nouvelle
chambre un revétement de sol « un peu plus high-tech pour nous permettre un peu moins de
COV et tout ¢a. Et puis la peinture on l'a prise bio... naturelle aux algues ». Pour leur propre
chambre, ils ont préféré un sol a leur gott et une peinture « fout a fait classique, sans se poser
de questions par rapport a ¢a ». Comme tous les parents, ils restent concentrés sur 1’essentiel

pour leur enfant selon les spécificités de sa pathologie et selon les conseils regus.

En priorisant certains risques dont doit étre préservé leur enfant, les familles circonscrivent
les actes ménagers a mettre en place en plus de ceux qu’elles exécutent ordinairement. Afin
d’intégrer ce surplus dans le ménage courant, elles mettent a profit leurs pratiques ménageres
existantes. Elles ne changent pas leurs habitudes : elles optimisent 1’organisation en place, le
matériel ou les produits déja utilisés au quotidien. Elles les adaptent de telle sorte que 1’effort
ménager induit par la maladie se fonde dans les routines domestiques existantes et passe ainsi

inapercu.

Les parents de Louison aérent le matin en tirant parti de la présence de la meére en télétravail
toute la semaine : elle referme durant sa pause les fenétres laissées ouvertes au départ du pere
et des enfants en début de journée. Elle demande a la femme de ménage de passer ’aspirateur
sous les lits et dans les recoins plus qu’elle ne le faisait auparavant. Cette dernicre intervenait a
leur domicile avant que les allergies aux acariens de Louison et de sa mére n’aient été
diagnostiquées. Les parents ont opté pour cette solution « parce qu'on avait deux enfants a
I'époque, et moi je travaillais a 100% et on sentait que voila, on n'avait pas le temps... enfin on
se prenait en tout cas la téte pour ces taches ménageres et tout ¢a ». lls exploitent au maximum
une organisation domestique instaurée sans rapport avec la maladie pour intégrer a moindre

cotit les conseils qu’ils ont décidé de suivre.

Les parents de June sont eux devenus adeptes du balai-vapeur des qu’ils se sont installés
ensemble. Ils privilégient « de facon instinctive » (1a mére de June) un outil qu’ils ont tous deux
en main depuis longtemps. Les parents restent fideles aux produits ménagers vers lesquels vont
leurs préférences, en lien avec la maladie de I’enfant et d’autres considérations d’ordre
pragmatique ou sensible. Ceux d’Eléonore restreignent 1’eau de Javel au récurage de la cuvette
des toilettes, se servant de leurs produits habituels (vinaigre blanc et bicarbonate de soude) y

compris pour la désinfection des siphons. Ils assurent le reste du nettoyage avec ces « produits

207

Loizeau, Virginie. La prévention domestique des risques respiratoires par les familles d’enfants malades : la mucoviscidose au prisme de I'asthme en Bretagne - 2022



d'entretien bio etc. pour pas qu'il y ait trop d'émanations », ce qui correspond a leur conviction
personnelle : sans étre « des extrémistes du bio mais quand on peut on fait », ils veillent a se
nourrir d’aliments sains et a entretenir leur maison et leur jardin tout aussi sainement. Les gestes
d’hygiene domestique nécessaires a la prise en compte de la mucoviscidose de leur fille

s’intégrent a leurs maniéres de faire.

La mére de Logan n’a recu que quelques conseils de la part de la pneumopédiatre pour mieux
gérer I’asthme de son fils a la maison : « aérer, changer les draps... je crois pas qu’elle a parlé
du matelas ? Et puis voila : passer [’aspirateur souvent... Mais non, rien de trés precis... ».
Conformément aux recommandations, elle n’a pas voulu se mettre a laver les draps de son fils
chaque semaine par crainte d’affaiblir son systéme immunitaire. Cependant elle les lave toutes
les unes a deux semaines selon la saison davantage pour des questions d’hygiéne corporelle que
pour les acariens : Logan a souvent le nez qui coule I’hiver et il transpire beaucoup lorsqu’il
fait chaud. Elle respecte finalement a peu prés la suggestion du médecin mais pour d’autres

motifs que I’allergie en elle-méme.

Cette substitution de raisons pratiques aux arguments médicaux contribue a faire en sorte
que les bonnes pratiques soient intégrées par les familles sans y paraitre. Elle consolide cette
impression qu’elles ont de ne faire « rien de particulier », pour le moins de ne pas agir sous la

contrainte de la maladie de leur enfant.

2.2.2 La temporalité du ménage

Pragmatiques, les familles s’évertuent a optimiser leurs actions ménageres pour étre
efficaces au regard de la prévention des risques, tout en perturbant le moins possible le
déroulement ordinaire de la vie domestique, ce qui implique une organisation du temps. Chaque
famille définit la sienne selon ses propres contraintes, parmi lesquelles I’activité professionnelle
des parents et I’age des enfants. Les organisations du temps ménager semblent alors toutes
particulieres car elles répondent a un principe fort d’adaptabilité constante aux dispositions et
aux disponibilités des membres du groupe domestique et plus largement aux circonstances de

la vie familiale.

Le ménage, une activité collective

Certaines organisations semblent proches de celle des familles hiérarchiques, lorsque les
parents externalisent le temps ménager en le confiant a une tierce personne, mais elles s’en

différencient sur plusieurs points.
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D’une part, I’emploi d’une aide-ménagere reléve de la responsabilité parentale et non de la
seule responsabilité maternelle, méme si c’est par exemple la mére de Louison qui communique
avec la femme de ménage. Le pere de Louison a di lever [’un de ses « freins psychologiques a
l'origine pour avoir ou ne pas avoir une femme de ménage » : il était hostile a 1’'idée qu’une
personne utilise et s’expose chez lui a des produits chimiques. A son initiative, un accord a di

étre trouve entre la mere, I’aide-ménagere et lui pour son recrutement.

D’autre part, le ménage est délégué a une professionnelle qui fait son « métier » (le pére de
Louison). La nature des rapports qui s’établissent entre les parents et la femme de ménage est
alors contractuelle dans le sens ou la maniére de faire le ménage est davantage négocié entre
les deux parties et non imposée au seul motif de la maladie. Les parents reconnaissent le
professionnalisme de I’aide-ménagére qui effectue un ménage « de maniere un peu plus
appuyée » (le peére de Maxime) qu’eux, avec des directives liées a la maladie mais qui ne font
pas ’objet d’une vérification hebdomadaire : les parents de Maxime ne controlent pas qu’elle

aspire a chaque fois « /'intérieur du canapé » du salon.

Lorsque celle-ci intervient seulement deux heures par semaine, le ménage indispensable en
complément est assuré par les parents : ceux de Maxime le font conjointement, ceux de Louison
alternativement. Le couple se partage la préparation des lieux avant son intervention. Chez
Louison, les enfants y prennent aussi leur part : « C'est la tradition du mercredi soir avec les
enfants de ranger tous les jouets, et puis le... jeudi matin de mettre tout sur les lits... juste avant

de partir a l'école. »

Tous les membres du groupe domestique en capacité¢ de le faire portent ou suppléent le
travail de la femme de ménage dans un contexte ou le choix de la délégation des taches
ménageres peut €tre attribuée a leur pesanteur sur les relations et le temps familial sans lien

avec la maladie.

Un temps ménager fragmenté

Le temps ménager des familles est constitué de temps institués et routiniers et de temps plus
aléatoires qui viennent s’intercaler dans les interstices de la vie familiale. Il se fragmente et se
régule pour se conformer aux dispositions et aux disponibilités des membres du groupe
domestique, des parents comme des enfants, le plus souvent avant ou apres la journée de travail,
le mercredi ou le week-end et pendant les périodes de vacances. La mere de Pacome balaie la
piece de vie avant de se rendre a son travail. Elle profite des absences de son fils pour passer
I’aspirateur dans sa chambre, tout comme la mére de June fait aussi « un grand ménage a fond »

lorsque ses filles se rendent en vacances chez leurs grands-meres.
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Ce temps ménager s’insére au milieu des autres gestes de la vie quotidienne ou s’y superpose.
Il est conditionné au jugé du propre et du sale, a une nécessité tempérant les recommandations.
A propos de la chambre de sa fille, la mére d’Adéle précise : « Donc voila on vit normalement...
Alors bien sir, quand méme on va faire attention, on va pas laisser sa chambre dégueulasse
pendant un mois enfin sans passer l'aspirateur ou des choses comme ¢a mais on fait pas d'effort

particulier parce qu’elle a la muco. »

Le but de cette optimisation voire de cette épargne du temps ménager est de maintenir le cap
sur I’essentiel pour chacun et pour tous. La meére d’ Adele n’entend pas faire de concessions sur
le temps et I’énergie qu’elle consacre a son travail, celle d’Agathe sur le temps et 1’énergie
qu’elle consacre a ses enfants : « le vendredi on se colle au ménage parce que le samedi j'ai
autre chose a faire que ¢a. Ca me saoule de faire du ménage ». Faire le ménage ne doit pas
porter atteinte a I’épanouissement personnel, qu’il passe par I’activité professionnelle, les
moments de loisirs individuels ou partagés. Il ne doit pas venir polluer le quotidien de la
famille :

« Parce que c'est pas trés drole d'avoir une maman qui fait du ménage, et en méme temps parce
que quand ils rentrent ils ont envie de gotter et si [...] le piano il se retrouve la, le truc il se

retrouve 13, le canapé il se retrouve parfois dehors, enfin voyez donc [...] Il faut qu'ils trouvent
une maison agréable quand méme. » (la mere d’ Agathe)

Les parents de Joshua se relaient afin de « sortir avec les enfants pour qu'ils s'ennuient pas
aussi » pendant que 1’'un ou I’autre s’attelle le samedi a un ménage « sans pression » : de leur

point de vue, ils le reportent sans caractére de gravité pour la santé de leur fils.

Ce temps ménager est parfois encore plus aléatoire et diffus. Les parents de Brieuc ne se
trouvent pas assez « assidus » en termes de ménage. Sa meére cherche a mettre en place un
« planning » pour y remédier, en vain tant les pratiques ménageres du couple se fondent dans
des gestes qu’ils exécutent tous deux spontanément « en fonction des besoins, du temps oui »,
des manifestations pathologiques de leur fils : « la pathologie de Brieuc finalement on sait pas
oui ce que ¢a va donner, peut-étre qu'il faudra qu'on soit vraiment plus rigoureux. Aujourd'hui
on n'en a pas l'obligation ». Cette fagcon de considérer les tiches ménageres a I’épreuve de
I’expérience de la maladie les amene a doser leur effort. Elle module leurs motivations et leur
fait prendre en compte aussi leurs envies ou leurs satiétés : « Parce qu’on se dit : "Non, on n'a

pas envie." »
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2.2.3 L’adaptation permanente des techniques ménagéres

La prise en compte des recommandations de bonnes pratiques est aussi flexible que les roles
et le temps domestiques. Sur le long terme, les familles font preuve d’une perméabilité aux
conseils ainsi qu’aux « trucs et astuces » (la meére d’Agathe) pour améliorer leurs pratiques

ménageres.

Apres une dizaine d’années d’asthme, la stabilisation ou I’amélioration de I’état de santé de
I’enfant, les parents restent curieux des mesures qu’ils peuvent encore prendre afin d’optimiser
la qualit¢ de I’air intérieur de la maison. Ils saisissent les occasions de participation a des
enquétes, a des séances d’éducation thérapeutique, a des visites de CMEI a des discussions
avec des médecins et d’autres parents d’enfants asthmatiques, des amis, etc. Spontanée, cette

collecte d’informations dure dans le temps : la vigilance parentale demeure en alerte.

Les parents d’enfants atteints de mucoviscidose restent également ouverts a toutes les
possibilités de faire évoluer leurs pratiques. Ayant recu la CMEI a leur domicile lorsque leur
fils avait cinq mois, les parents de Brieuc continuent de porter intérét a ses recommandations.
Sa mere en a de nouveau pris note lors de la diffusion d’une émission radiophonique plus de
deux ans apres. Quelques temps plus tard, son pére a assisté a un atelier animé par cette méme
CMEI et les puéricultrices du CRCM. Le pére de Joshua recense les conseils donnés par les
médecins de son fils a I’évocation de la vie quotidienne de la famille, les prenant en compte au
fur et & mesure en adaptant ses pratiques. La mere d’ Agathe souligne ce passage par ce qu’elle
appelle des « bétises », ce droit au test et a ’erreur et cette aptitude a « se former »
continuellement a la vie avec la maladie, cette aptitude a réévaluer et a réadapter des gestes
infimes. Elle tire profit depuis vingt-deux ans des conseils médicaux des soignants et de la
CME], de ses observations inopinées (celle du matériel de nettoyage des sols a 1’hopital) et des

expériences des pairs.

Tout en étant trés sélectifs quant aux manieres de faire devant étre simples, les parents
s’intéressent durablement a tout ce qui peut leur permettre d’optimiser leurs pratiques

quotidiennes. Ces dernieres sont ajustables et ajustées dans les faits en permanence.

2.3 Une maladie intégrée dans la maison

Les familles individualistes intégrent la maladie de leur enfant dans la maison, au sens ou
I’entend Lévi-Strauss. Les caractéristiques de celle-ci la prédisposent a cette intégration sur les

plans spatial et symbolique.
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2.3.1 Un espace domestique ouvert

Une maison ouverte sur le plan symbolique

Les familles sont relativement mobiles a 1’échelle régionale, nationale ou internationale. Les
parents peuvent étre originaires d’une autre région que celle dans laquelle ils résident. Ils
peuvent s’étre installés ailleurs le temps de leurs études et de leur insertion dans la vie
professionnelle. Les domiciles des grands-parents peuvent étre trés ¢loignés de ceux des parents
et leurs lieux de résidence tout aussi fluctuants. Les familles élargies peuvent étre établies aux
quatre coins de la France. Sans que les liens familiaux ne soient distendus, ils sont moins
fréquents ou plus irréguliers que dans d’autres types de familles. Les parents habitent leur
deuxiéme ou troisieme logement en commun. S’il s’agit du premier, une transformation est

réalisée ou en cours, un déménagement est programmeé ou envisageable.

Cette mobilité résidentielle est présentée comme volontaire plutot que contrainte. Elle reléve
d’un projet d’agrandissement familial ou d’évolution professionnelle, de la recherche d’un
cadre de vie conforme aux aspirations du groupe domestique, ou de plusieurs de ces raisons.
Depuis sa naissance, la famille de Joshua déménage au gré des mutations de son pere exprimant
ses souhaits a son administration quant aux lieux de ses affectations, en fonction de la
mucoviscidose de son fils mais aussi de I’environnement dans lequel la famille souhaite vivre.
La mobilité résidentielle des familles résulte de la prise en compte de leurs envies et de leurs
contraintes, de la recherche d’un compromis entre les deux et de leur capacité a s’adapter et se

réadapter aux composantes plurielles et aux mutations constantes de la vie familiale.

Les familles habitent des lieux partagés et ouverts. Leur habitat s’insére dans de petites unités
baties a 1’identité marquée tels que le bourg d’un village, un quartier de maisons en bande
construites autour d’un jardin ou encore un corps de ferme subdivisé en plusieurs appartements.
Pacome et sa mere vivent entourés de voisins avec lesquels ils partagent une cour centrale sur
laquelle sont orientées toutes les terrasses privatives succinctement délimitées par des claustras.
Leur triplex est intégré dans un ensemble ou les espaces extérieurs privatifs et collectifs
communiquent. Dans le cas de maisons individuelles plus isolées, les limites des propriétés sont
relativement indéterminées, pouvant faire hésiter sur le chemin a emprunter pour atteindre la
porte d’entrée. Ces maisons se trouvent souvent en bordure ou a proximité immeédiate d’une

voie, le long d’un axe de circulation et non dans une impasse.

L’appropriation de la maison se fait essentiellement par I’intérieur pour des familles qui
optent majoritairement pour l’achat d’un logement existant et sa transformation. Elles
interviennent discrétement sur I’aspect de la maison. Datant des années 1960, la maison

d’Eléonore a été isolée par I’extérieur dans le respect de son style architectural initial. La
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demeure continue de se fondre dans son environnement et ne donne pas non plus d’indications

particuliéres sur le statut social de ses habitants.

Les familles se concentrent sur I’aménagement de I’intérieur de leur logement qu’elles
conforment a leurs maniéres d’habiter. Les parents de Maxime ont converti la buanderie servant
de transition entre le garage et le jardin en chambre avec « salle-de-bains d'appoint... C'est pour
les invités et puis de temps en temps quand on rentre du sport tard, on prend la douche ici pour
pas réveiller les enfants la-haut ». La tondeuse passe désormais par le salon, « ce qui est un peu
moins pratique mais voila. Du coup on a gagné une piece de plain-pied ici ». Congue pour
I’accueil, cette nouvelle organisation est en phase avec un mode de vie priorisant les sociabilités

familiales et extra-familiales.

Ce réaménagement intérieur peut donner lieu a la conservation de certaines des traces de la
vie antérieure de la maison comme les cheminées et de poé€les ou le mobilier ancien laissé sur
place. Cette volonté de préserver une part de 1’identité de la maison témoigne d’un attachement
a son histoire, a sa connaissance et a celle de ses habitants. Les parents font le récit des
transformations successives de leur nouvelle demeure par les anciens propriétaires avec
lesquels ils n’ont le plus souvent aucun lien familial et qu’ils n’ont pas forcément rencontrés.
Ceux de Mathis ont posé leurs valises dans une maison des années 1930 appartenant a une dame
qui « faisait des fleurs et la en bas c'est tout pour préparer ses fleurs ». lls se sont établis dans

une maison habitée et dont ils ont intégré 1’héritage matériel et immatériel.

Les familles font état des problématiques d’organisation de 1’espace domestique liées a la
réception d’invités pour une soirée ou un s¢jour prolongé. Elles créent les chambres d’amis et
les salles de bains manquantes ou aménagent des espaces de couchage supplémentaires ou elles
le peuvent : les parents de Maxime ont placé un convertible dans la chambre de leur fils ainé,
d’autres posent des matelas par terre. La place faisant défaut n’est pas un obstacle a 1’accueil
des autres pour des familles qui partagent leur maison. Chaque ¢€té, les parents d’ Agathe louent
la leur & des vacanciers. Ils la vident de leurs effets personnels et la laissent pendant deux mois.
Semblant moins attachées symboliquement aux biens matériels de la maison, les familles
prennent en considération de fagon plus distanciée les recommandations de bonnes pratiques
qui ont trait aux €¢léments mobiliers. La question des livres, des bibliotheques et de la poussicere
qui leur est inhérente fait par exemple I’objet d’une attention moins soutenue. Soit elle n’est
pas évoquée, soit elle est traitée quand elle se présente par un dépoussiérage occasionnel, soit
elle est fermement tranchée : les livres sont maintenus méme dans la chambre de I’enfant

malade, qui les manipule tous les jours et ne laisse pas la poussiére s’installer.
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L’organisation de I’espace intérieur

Cette maniere qu’ont les familles de partager concrétement et symboliquement leur maison
et leur lieu de vie atteste des principes d’ouverture et de flexibilité qui prévalent également dans
I’organisation de 1’espace domestique. La séquence d’entrée dans la maison est peu marquée.
L’acces s’effectue par une cour, une courette ou un jardinet ouvert, les familles ne ressentant
pas le besoin de s’isoler par rapport au voisinage. Les facades principales sont bien visibles
depuis la rue. Le cheminement jusqu’a I’entrée n’est que légeérement tracé au sol et le seuil de
la maison est matérialisé par une simple porte et tout au plus quelques marches. Cette porte ou
la baie vitrée qui en fait office ouvre directement sur le séjour. Les parents de Joshua ont fait
abattre les deux murs qui encadraient 1’ancien couloir d’entrée de leur maison. Ils ont réuni
dans un seul et méme grand espace la cuisine et le séjour. Ils ont fait disparaitre ces
cloisonnements pour que I’air et la chaleur circulent. Le garage, la cuisine, le s¢jour et toutes
les picces en relation directe avec I’extérieur sont susceptibles de servir de points d’entrée dans
la maison. Les circulations entre I’intérieur et 1I’extérieur sont libres y compris pour les animaux
et quels que soient I’environnement et les conditions climatiques. Les saletés peuvent entrer
dans la maison, chaque famille se chargeant ensuite d’y remédier a sa fagon. Les parents de
Joshua balaient le rez-de-chaussée chaque soir La mere d’Agathe impose a tout le monde de se
déchausser en entrant. Marcher en chaussures, chaussons, chaussettes ou nu-pied a I’intérieur

reléve d’habitudes propres a chaque famille et sans lien avec la maladie.

L’espace intérieur habité est aussi étendu que possible : chaque métre carré est exploité pour
un usage domestique. Il n’y a pas de combles perdus ni de caves délaissées : le pere de Pierre a
installé des toilettes seches dans la sienne. Le moindre appentis ou recoin devient un bureau,
une chambre d’amis, une buanderie, une réserve. Les garages perdent presque tous leur fonction
de stationnement au profit d’une utilisation en lien avec la vie domestique comme étendre le
linge et stocker le combustible pour le chauffage. Les espaces de service sont moins regroupés
dans des pieces dédiées et rejetées en périphérie de ceux desservis que dans d’autres types de
maison. Ils en sont moins physiquement séparés et distingués en termes de matériaux. Ils sont
davantage inclus et disséminés dans I’intérieur du logement selon une logique pragmatique :
les réserves alimentaires sont en relation directe avec la cuisine, leur porte pouvant ouvrir sur
le s¢jour. Les étageres de rangement s’insérent 1a ou elles le peuvent, dans le salon ou dans les
toilettes. Les circuits du propre et du sale sont moins étanches. La machine a laver et le seche-
linge peuvent se trouver dans les toilettes. Chez Joshua, « pouvoir courir quand il pleut » dans
la maison implique pour les enfants de passer par les picces et les couloirs de réserves ou sont
entreposés les denrées périssables et les produits ménagers. La télévision est aussi dans cet
endroit sommairement aménagé ou Joshua et sa famille regardent de temps a autre des films et

ou il lui arrive de faire ses séances d’aérosols.
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Les enfants ont le droit d’aller partout : « il y a pas un endroit ou les enfants ne vont pas. Les
enfants ils vivent partout » (la meére d’Agathe). Ils doivent méme pouvoir aller partout. Les
parents de Brieuc s’interrogent sur le fait de rester ou pas dans leur maison. Car sa cave avec
ses murs en pierre et son sol en terre battue est « saine », « pas hyper humide » et avec pas
« trop de saloperies » mais ils en interdisent par prudence 1’acces a leur fils, ce qui les contrarie.

La maladie de I’enfant ne doit pas poser de limite a sa libre circulation dans la maison.

Cette libre circulation vaut ¢galement pour le regard et surtout pour la lumiére et I’air. Laisser
entrer la lumiére et circuler I’air sont des gestes naturels pour des familles qui en congoivent
facilement les bienfaits : elles font du soleil et de I’aération leurs principaux outils pour avoir
un intérieur sain. D¢s qu'il fait beau, la mére d’ Agathe fait prendre un bain de soleil aux matelas.
Les familles acérent toutes abondamment. Les pratiques d’aération préexistent aux
recommandations regues. Les conseils viennent alors les affiner. Elles sont plébiscitées soit en
complément de la ventilation mécanique contrdlée, soit en lieu et place. La mére de Pacome a
obstrué¢ les amenées d’air des fenétres de son séjour se plaignant d’un « courant d'air
permanent » et d’une sensation de froid. Le pére de Manon a mis hors service sa VMC pour
des questions de sécurité et celui de Pierre ne « s'en sert pas trop parce qu'elle fait un peu de
bruit » dans la chambre de son fils. Pour la plupart des parents, la VMC est un équipement qui
fait partie « a la base » (le pere de Louison) de la maison sans qu’ils s’en préoccupent vraiment.
IIs n’en font pas un instrument majeur de la maitrise de I’air intérieur de leur logement. Seuls
ceux qui ont été confrontés a des maisons particulicrement humides ou qui ont quelques
connaissances en batiment et s’intéressent de fagon plus pointue au systéme de ventilation

mécanique s’en servent pour réguler la qualité de 1’air ambiant.

Un intérieur domestique malléable

Dans les maisons individualistes, I’espace domestique intérieur est flexible, ce qui s’observe
a travers les chambres et leur attribution. Aucune chambre parentale ou presque ne dispose de
sa salle de bains privative I’instituant sur le plan spatial comme une suite parentale. La salle de
bains de la maison est alors partagée entre parents et enfants. Lorsqu’il en existe plusieurs, et si
I’une est réservée aux enfants et I’autre aux parents, les enfants peuvent librement utilisée celle
de leurs parents. La chambre parentale ne se distingue donc pas formellement de celles des
enfants. Elle n’en est pas forcément ¢loignée : la chambre de Joshua et celle de ses parents
communiquent directement par une porte. Les chambres peuvent étre interchangeables,
notamment celles des enfants. La petite sceur d’Eléonore va bientdt laisser sa chambre au futur
bébé. Corentin et Ophélie ont récemment obtenu d’échanger leur chambre avec celle de leurs

freres ainés. Chez Louison, les pi€ces servent alternativement de chambre, de bureau et de
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buanderie. Le partage d’une méme chambre par deux enfants est également assez fréquent,
parfois par manque de place mais pas uniquement. Les enfants peuvent €tre regroupés
temporairement dans une méme piece en cas de travaux ou sur du plus long terme en réponse a

leurs demandes.

Cette dynamique de I’espace intérieur domestique s’observe aussi a travers les changements
successifs des usages de certaines piéces de la maison, comme une chambre ou une buanderie
devenant un bureau, mais plus encore a travers les multiples utilisations quasi simultanées qui
peuvent étre faites d’'une méme pi¢ce ou d’'un méme espace : chez Agathe, la chambre parentale

sert de chambre, de bureau, de salles de repassage et de jeux.

Les enfants ne disposent pas ou peu d’espaces de jeux dédiés. En plus de leur chambre, ils
ont la possibilité d’investir toute la maison pour y jouer, leurs parents se montrant bienveillants
et tolérants a cet égard. Bien que disposant d’une salle de jeux en bonne et due forme a 1’étage,
Eléonore et sa sceur « colonisent un peu toute la maison ». Elles jouent dans leurs chambres
respectives et dans la salle de jeux tout en la transférant en partie sur le grand palier attenant.
Leur pére constate aussi qu’« elles ont tendance a descendre leurs chambres en bas ». Elles
dessinent dans le salon sur leur table d’écolicres. Elles y apportent les jeux de société. Elles font
¢galement du vélo dans le garage. A propos du séjour envahi par les jouets de ses enfants, le
pere de Joshua plaisante : « Bon parfois en rigolant on leur dit qu’ici c'est l'annexe de leurs
chambres. » Les parents considérent comme normal le fait que les enfants s’approprient un
espace domestique voulu accessible et partagé par tous. Dans la mucoviscidose, les soins et
notamment les séances de kinésithérapie respiratoire prennent plutdt place dans « la piece
principale » (le pere de Manon) : « C'est pas caché oui. Non, non. Ben on peut pas se permettre
parce qu'apres dans la vie de tous les jours, quand elle va grandir si elle doit faire une séance

de kiné dans un endroit fermé avec personne autour... voila. On veut pas la contraindre a ¢a. »

De méme, les picces de bureau peuvent exister mais le plus souvent elles répondent a
plusieurs fonctions : le linge est étendu pres du poste de travail permanent de la mére de
Louison. Sinon, les meubles de bureau sont installés dans les chambres ou les pieces de vie, les
ordinateurs portables sont posés sur les tables de cuisine ou de salle-a-manger. Méme quand ils
sont spécialement aménagés dans un second temps, les bureaux ne sont pas isolés du reste de
la maison et de ses activités. Celui de la mere de Logan va se nicher dans le grand espace des

combles en fin de rénovation, bientdt prét a accueillir la salle de jeux et le coin télévision.

A T’image des rdles des membres du groupe domestique, les espaces sont partagés et
flexibles, leurs usages multiples ou interchangeables et donc négociables, leurs délimitations
faibles. Les habitations semblent toujours en projet et en mutation. Quelques-unes des demeures

visitées étaient en travaux de rénovation ou d’agrandissement au moment de I’enquéte. D’autres
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n’étaient pas complétement achevés, se profilaient a court, moyen ou long terme ou étaient

envisageables en cas de nécessité.

L’espace habité de la maison n’est jamais totalement achevé et les familles restent ouvertes
aux possibilités de changements, si ces derniers constituent une amélioration dans 1’intérét de

la santé respiratoire de 1’enfant malade ou des conditions de la vie familiale.

2.3.2 Une action minimaliste sur I’espace intérieur

Dans cet espace domestique ouvert, dynamique et plastique, ou chacun négocie la place qui
lui convient, la maladie de I’enfant donne lieu a des adaptations essentielles mais minimales et
discrétes pour transformer le moins possible le cours de I’existence familiale : « on essaye de
vivre le plus normalement possible avec l'asthme de Mathis. Donc on fait attention a rien sauf
si on voit qu'il y a un souci et dans ce cas-la on va prendre les devants pour éviter que ¢a
reproduise. Parce que ce serait de la maltraitance ». Des actions sont engagées dans 1’intérét
de la préservation de la santé¢ de I’enfant dans les espaces communs et partagés que sont les
séjours, les salles-a-manger, les salons, les cuisines, les salles-de-bains et les toilettes. Il s’agit
de mesures d’hygiéne domestique et corporelle qui sont privilégiées car elles ne laissent pas de

traces dans la maison et n’en modifient pas 1’ambiance.

Une hygiene domestique minimale mais efficace

Les familles s’attelent a un ménage qu’elles décrivent comme « courant », le « nettoyage
classique » (le pére Manon) de la maison, car elles estiment avoir mieux a faire de leur temps.
Ce ménage minimal se concentre sur le dépoussiérage avec des outils rapides et efficaces
comme |’aspirateur. D’autres parents plébiscitent le nettoyeur vapeur en tant que moyen simple
et sain de nettoyer les revétements de sols et de murs (la faience). Au dépoussiérage et au
nettoyage des sols s’ajoute une aération quotidienne et généreuse de 1’ensemble de la maison
et pas seulement des chambres. L’accent mis sur la ventilation naturelle va de pair avec un
faible attrait pour les produits désodorisants. Elles préférent ajouter quelques gouttes d’huiles
essentielles pour sentir « les odeurs qu'on aime bien » (le pere de Joshua) sur le linge, ou encore
craquer une allumette pour enlever les odeurs indésirables dans les toilettes. Les familles sont
aussi attentives au nettoyage et a la désinfection des appareils sanitaires (les éviers, les lavabos,
les douches, les baignoires) avec des produits qu’elles consideérent comme écologiques, le
vinaigre blanc et le bicarbonate de soude par exemple. Concernant les toilettes, elles y renoncent
plus volontiers pour 1’eau de Javel ou ses dérivés. Cette concession marque ’attachement des

familles a I’hygiéne sans relation manifeste avec la maladie de I’enfant. Celle-ci ne fait
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qu’orienter ou majorer I’action ménagere. Les parents de Joshua nettoient la cuvette des toilettes

avec « pareil bicarbonate et vinaigre blanc » sauf en cas d’épidémie de gastroentérite.

Ainsi la prise en compte de la maladie et des recommandations de bonnes pratiques n’est

pas visible dans I’espace. Elle n’en est pas moins effective et concréte.

Une hygiene corporelle privilégiée

Cette prise en compte se traduit aussi par 1’apprentissage d’une hygiéne corporelle spécifique
pour I’enfant malade. Plus explicite dans le cas de la mucoviscidose, celle-ci comprend tous les
menus gestes de protection du corps, a commencer par le fait de se laver les mains. Le jeune
enfant peut avoir son trousseau personnalis¢, son gant de toilette et « sa petite serviette, pour
s'essuyer les mains » (les parents de Brieuc). Ses affaires sont I’objet d’une attention
particuliere : ses vétements, son linge de lit et de toilette peuvent étre nettoyés a part et mis dans
le séche-linge s’il le faut. Pour renforcer son organisme, I’enfant suit un régime alimentaire
riche en sels et en graisses et boit beaucoup. La vaisselle dont il se sert est propre et n’est pas
mélangée avec celle des autres a la maison comme ailleurs. Les enfants évitent d’avoir des
contacts trop rapprochés avec les personnes qui toussent ou bien se lavent davantage les mains
pour se protéger. Les familles se préoccupent du fait que I’enfant entretienne sa capacité
respiratoire et sa condition physique en faisant du sport. A trois ans et débordante d’énergie,

Adeéle s’initiera bientdt a ’athlétisme.

Les familles d’enfants atteints d’asthme valorisent tout autant les activités sportives de leurs
enfants (football, basketball, handball, etc.) ou le temps que ces derniers passent dehors a jouer
avec leurs camarades de quartier ou leurs parents. La mére de Pacome insiste sur I’équilibre du
régime alimentaire de son fils depuis sa naissance : elle a toujours veillé a bien le nourrir ce qui
en fait selon elle « un bon gaillard, il est costaud ». Plagant I’alimentation au centre de ses
priorités éducatives, elle en fait un atout dans la maitrise de la santé et de I’asthme de son fils.
Cette focalisation sur I’hygi¢ne corporelle ne laisse que des traces éphémeres dans la maison,
des piles de verre entassées dans les €viers ou des fruits en abondance sur les tables,

difficilement associables a la maladie de 1’enfant.

En s’appuyant sur cette hygiene domestique et corporelle pour gérer les risques respiratoires
domestiques, I’objectif des familles est de permettre a chacun d’avoir son chez-soi et d’y vivre
normalement, sans que la maladie ne vienne se poser comme un empéchement voire une
interdiction de circuler, d’étre ou d’agir dans la maison selon son bon vouloir. Méme si les
parents poussent leur enfant a €tre aussi autonome que possible par rapport a sa maladie, ils
préférent se substituer a lui lorsqu’ils estiment le danger trop grand. Le pére d’Eléonore se

charge d’arroser les plantes pour que sa fille ne s’en approche pas. Agathe, ses fréres et sceurs
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ne s’occupent pas des liticres des animaux. Ils ne nettoient pas non plus les toilettes. Les enfants
asthmatiques rangent leur chambre. Ils peuvent y passer I’aspirateur mais ne la dépoussiérent

pas avec du matériel inadapté tel qu’un plumeau.

L’externalisation des risques

Quelques familles prennent appui sur les espaces domestiques extérieurs et leurs
dépendances afin d’externaliser les risques de santé respiratoire, a I’image de ce qui se pratique
déja couramment dans certains foyers pour le tabac. Comme les parents fument dehors, ils se
servent des balcons, des terrasses et des jardins pour y installer les plantes. Ils y logent les
animaux ou y stockent les combinaisons de voile. Ils y rangent ce qui encombrerait I’intérieur

en y représentant une source de danger.

Le dehors est aussi le lieu de I’épanouissement familial :les enfants et les parents y partagent
des activités de jardinage, de bricolage ou de jeux. Ne voulant pas limiter I’enfant malade dans
son appréhension de I’espace, les familles contrélent I’extérieur. Dans la mucoviscidose, ils
nettoient les terrasses. Ils font particuliérement attention aux objets qui sont manipulés par
I’enfant malade : ils adaptent et surveillent les jouets extérieurs dans lesquels 1’eau peut stagner.
I1s éliminent ou sécurisent les cuves de récupération d’eaux pluviales, les composts, les bacs de
jardinage, les piscines. S’ils conservent les objets « sujets a caution » (la mére d’ Agathe) parce
que « ben on vit donc... voila. Et le risque zéro n'existe pas », ils les repoussent aux confins du
jardin. Concernant 1’asthme, le jardin n’appelle pas de prise de précautions particulieres sauf
en cas d’allergie aux pollens et aux graminées. Le traitement de fond et la prise

d’antihistaminiques constituent alors la solution pour ne pas se priver de I’extérieur.

Dans la mucoviscidose, 1’espace domestique extérieur est également mis a profit pour
prévenir les risques respiratoires : il permet par exemple d’avoir des trampolines qui sont des
instruments précieux de maintien de I’état de santé voire de remise en forme de 1’enfant malade
pour certaines familles. L’ extérieur devient un alli¢ d’importance. Il peut étre utilisé pour tenter
de repousser ou esquiver le recours aux traitements antibiotiques, en permettant a I’enfant
malade de respirer plus intensément, de drainer ses poumons en sautant, en marchant, en

courant.

219

Loizeau, Virginie. La prévention domestique des risques respiratoires par les familles d’enfants malades : la mucoviscidose au prisme de I'asthme en Bretagne - 2022



2.3.3 Une action invisible dans ’espace intérieur

La préservation de I’intimité de I’enfant

En termes d’aménagement intérieur, les adaptations concernent en premier lieu et souvent
uniquement la chambre de I’enfant malade, de maniére trés modérée par rapport a ce que 1’on
observe dans d’autres types de maisons. De prime abord la chambre de 1’enfant malade ne
présente pas ou peu de différences avec celles de ses freres et sceurs. La chambre de Manon est
tout aussi décorée et peuplée de grosses peluches que celle de son frére ainé, sinon plus. Quand
elles existent, les différences sont difficiles a repérer. La régle est celle de I’invisibilisation de
la maladie dans les maisons et encore plus dans la chambre de I’enfant malade, tant les
adaptations qui y sont effectuées se limitent a celles jugées les plus indispensables et sont
souvent imperceptibles. Aménagée dans I’extension neuve de la maison, la chambre de Mathis
se distingue surtout de celle de sa petite sceur (anciennement la sienne) par I’absence de poutres
en bois et de par son revétement de sol en « dalles en vinyle mais en vinyle bio, enfin végétal »,
le reste de I’étage est recouvert de jonc de mer a I’exception de la salle-de-bains. Elle bénéficie
d’une peinture « aux algues », moins émissive de composés organiques volatils, ce qui n’est
pas le cas du mobilier neuf, composé de parties fermées par des « portes, plutot que des
rideaux » pour prendre « un peu moins la poussiere » et d’étageéres ouvertes. Au lieu du « /it
avec un tiroir en dessous » prévu initialement, son futur couchage sera constitué d’un sommier
tapissier a lattes « en trés bon état », récupéré et stocké dans le garage, nettoyé « a la pression
d'eau chaude » et javellisé pour le débarrasser de ses tiches de moisissures. Sur ce sommier,
sera pos¢ 1’ancien matelas de ses parents, recouverts d’une housse antiacariens. Concernant la
fenétre, la meére de Mathis hésite encore mettre des rideaux, a poser un store en tissu ou bien a

la laisser nue.

Méme dans un contexte de treés forte sensibilisation aux recommandations d’hygiene
domestique®, les décisions relatives a I’aménagement de la chambre de I’enfant malade ne sont
pas tranchées et fermes. Elles prennent en compte d’autres prérogatives que celles liées a la
maladie de I’enfant, notamment des raisons de pratique, de confort et d’épanouissement

personnel.

Alexis occupe a priori la piece la moins humide de la maison, non pas en raison de son
asthme mais parce que « comme c'était une tapisserie d'enfant, c'était plus logique que ce soit
ici ». Dans sa chambre se trouvent une bibliothéque et une batterie difficiles a dépoussiérer

mais qu’il n’est pas question d’exclure de la piece. Alexis est un lecteur et « un musicien » et

90 Les parents de Mathis ont regu les conseils de plusieurs médecins, la visite de la CMEI et ont assisté a deux
séances d’éducation thérapeutique du patient a I’Ecole de 1’ Asthme.
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pour sa mere, I’expression de sa personnalité a travers ces objets n’est pas négociable méme au
regard de son asthme. Le seuil critique de la crise d’asthme n’est jamais atteint grace a la prise
de quelques mesures essentielles et invisibles, telles que les housses antiacariens et le lavage de
ses affaires, I’aération et le dépoussiérage. En se concentrant sur le couchage de 1’enfant et sur
son entretien, 1’aération du lit laissé défait le matin et du matelas « au soleil » (la mére
d’Agathe), les supports matériels de 1’identité¢ de I’enfant malade n’ont pas a étre sacrifiés au
nom de sa maladie. Les enfants conservent dans leurs chambres sans restriction et sans
aménagement leurs peluches, leurs tapis, leurs livres, leurs jouets, leurs jeux et leurs bibelots
(leur collection de Playmobil®, etc.) sur des étageres qui peuvent Etre ouvertes et dépoussiérées

seulement lorsque la nécessité s’en fait ressentir.

La priorité a ’expression de la famille

Concernant les autres chambres de la maison, le pére de Manon énonce le principe qui guide
les familles : « chacun son espace vital » ou autrement dit son intimité, ce qui se traduit par
I’affectation a chacun d’un lieu personnel répondant a ses besoins et a ses envies sans que la

maladie n’interfére.

Les chambres des fréres et sceurs sont traitées de la méme fagon que celle de 1I’enfant malade,
que ce soit en termes d’aménagement ou d’entretien. Dans les chambres de leurs filles, les
parents d’Eléonore ont appliqué la méme peinture et les ont équipées d’un mobilier répondant
a leurs exigences écologiques et leurs gotts. Cette équité voire cette égalité de traitement,
d’aménagement et d’entretien entre les chambres des enfants n’est pas contradictoire avec le
fait que chacun dispose d’un espace a lui, qu’il s’approprie selon sa personnalité et ses moyens,
de maniere d’autant plus nette que la chambre est commune a plusieurs membres de la fratrie.
Dormant en partie haute du lit superposé qu’elle partage avec sa petite sceur, June y a « son
espace a elle : il y a sa bibliotheque au bout, tous ses livres... ». Louison et sa sceur ont pour

leur part décoré chacun le mur contre lequel est adossé leur lit respectif.

Le plus souvent la chambre parentale ne se distingue pas particuliecrement de celles des
enfants : dans sa chambre située sous les combles comme celle de son fils, la mére de Pacome
a un tapis encore plus grand. L’acces de la chambre parentale aux enfants varie en fonction des
dispositions de chaque parent ou couple parental et de D'intérét que peut présenter la
fréquentation de cette piece pour les enfants. Joshua, sa sceur et son frére s’y rendent juste pour
« les calins du week-end » tandis que la chambre des parents d’ Agathe est davantage utilisée

par les enfants : ils peuvent se servir de la salle d’eau attenante et s’y installer pour y jouer.

Le choix de la piece que le ou les parents se réservent peut dépendre en partie de la maladie

de I’enfant. Les parents d’Agathe se sont attribués la chambre la plus grande de la maison car
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il s’agit d’'une « piece a vivre ». Elle accueille le bureau de I’entreprise familiale et sert
¢galement de salle de repassage : disposant de plusieurs fenétres, elle s’aére facilement pour
¢évacuer la vapeur d’eau et I’humidité. Située au-dessus du garage non-chaufté, elle est aussi la
plus froide. Tous les critéres énoncés ne sont donc pas sans rapport avec la mucoviscidose de
leurs enfants : des concessions peuvent lui étre faites mais sans que cette derniére ne soit érigée
en priorité absolue. Les parents ne renoncent pas a leurs besoins, a leurs envies ou a leurs
convictions, en particulier pour leur espace personnel. Juste avant sa naissance, les parents de
Pierre ont cloisonné la mezzanine leur servant de chambre avec « des murs un peu en torchis
comme ¢a, murs a... colombages, avec de la terre et de la paille ». Concernant leur nouveau
projet de maison, ils n’excluent rien en termes de matériaux a mettre en ceuvre pour des

questions d’« hygiene ».

Attachées a I’expression et a la construction des individualités, les familles sont attentives
au fait d’avoir pour chacun de leurs membres un espace « attribué » (Maunaye et Ramos, 2021),
un univers personnel respecté et préservé de la maladie. Elles sont aussi sensibles au fait que
chacun puisse circuler librement dans 1’ensemble de 1’espace domestique et s’y investir sans
limitation. Aucun lieu ne doit étre fermé ou interdit a I’enfant malade, pas méme la cave. Ni les
activités, ni les plaisirs domestiques ne doivent étre empéchés. L’intégralité de I’espace doit

étre appropriable par tous.

L’intérieur de la maison dans ses espaces communs et partagés apparait donc comme
ordinaire dans le sens ou on n’y observe pas les effets spatiaux des recommandations de bonnes
pratiques : les vieilles poutres en bois et les cheminées anciennes n’y sont ni bannies, ni
dépoussiérées. Les tapis, les voilages, les rideaux, les assises en tissu et avec coussins y sont
maintenus parfois sans remise en question et sans entretien particulier. Les bibliothéques non-
vitrées conservent leur place dans les s¢jours, ainsi que les plantes. Les fleurs offertes sont
gardées. Les animaux circulent librement : Pacome a trois chats qui « ont tous leur endroit » y
compris dans sa chambre, et qui entrent et qui sortent de la maison selon leur bon vouloir. Les
feux continuent d’étre allumés dans les cheminées et le bois nécessaire stocké a proximité.
Malgré la poussiere qu’ils générent, les poéles a bois sont choisis comme moyen de chauffage,
sans prise de précaution vraiment spécifique : « on essaye de faire attention a l'hygiéne tout en
se prenant pas la téte parce que sinon on s'en sortirait jamais » (le pere de Joshua). Les
pratiques de conservation des aliments sont préservées, méme si elles impliquent de stocker des
denrées périssables en quantité dans des réserves accessibles et de rendre temporairement 1’air

d’une partie de la maison chaud et humide.

Les mesures visibles en termes d’aménagement intérieur sont extrémement marginales,
ciblées et discretes. Lorsque les enfants atteints de mucoviscidose sont encore jeunes, les pots

de plantes peuvent éventuellement étre surélevés, posés sur les buffets et les commodes, ou
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bien regroupés dans les lieux de passage tels que I’escalier ou le balcon. Cela mis a part, rien

n’indique dans I’espace domestique la maladie de 1’enfant.

3. Un enfant en autonomie avec sa maladie

Les familles individualistes intégrent la maladie de 1’enfant et ses implications dans la
continuité de leur existence quotidienne et de leur projet de vie, quel que soit le rang de
naissance de ’enfant malade. A toutes les étapes de sa socialisation, elles s’ajustent a la
situation en tenant compte de plusieurs ensembles de données: (1) la personnalité, les
dispositions (les aspirations et les compétences), les possibilités et les contraintes (notamment
professionnelles pour les parents) de chaque membre du groupe domestique, (2) les
caractéristiques de la famille (sa composition, ses ressources sociales et culturelles, financiéres
et économiques qui déterminent les conditions de vie et d’habitation), (3) les manifestations

pathologiques de la maladie, les évolutions des traitements et des recommandations médicales.

Pour décrire le processus d’ajustement a la maladie des familles individualistes, nous nous
appuyons pour I’essentiel sur le corpus « Mucoviscidose » car il concerne des enfants 4gés d’a
peine 3 ans a 22 ans : I’amplitude d’age est donc importante, contrairement a celle observable

dans le corpus « Asthme » (de quatre ans seulement).

3.1 La normalisation du cadre de vie de I’enfant

3.1.1 Une socialisation familiale ordinaire

La période post-natale : ’ajustement du temps parental

Les familles n’ont pas tendance a garder I’enfant malade a la maison ni a renforcer aupres
de lui la présence parentale, notamment maternelle, de manicre exclusive, conséquente et
durable en raison de sa mucoviscidose. Malgré un diagnostic parfois éprouvant sur le plan
émotionnel, malgré des hospitalisations de plusieurs semaines a la naissance ou juste apres, les

parents n’aménagent pas ou alors partiellement et temporairement la reprise de leur activité
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professionnelle. Pouvant se libérer facilement pour les consultations de sa fille unique, la mére
d’Adéle n’a pas prolongé son congé Maternité. Selon le rang de I’enfant malade ou leurs
conditions de travail, certaines meres peuvent prendre un congé parental, court ou long.
D’autres méres peuvent aussi différer leur retour a I’emploi de quelques mois ou adapter leur
temps de travail, comme la mére de Pierre : elle a préféré reprendre son poste plus tard que
prévu, a 80% au lieu des 100% envisagés initialement, afin d’« avoir du temps avec Pierre. Et
puis finalement apres gérer un peu les rendez-vous, la kiné... ». Dans le méme temps, les péres
peuvent aménager leurs horaires de travail, comme celui de Manon : il a fait en sorte d’étre
libre en fin de journée pour mieux participer aux soins de sa fille. Comme le pere de Joshua, ils
s’arrangent pour avoir les garanties de flexibilité selon eux indispensables pour s’occuper de
leur enfant malade. Par un concours de circonstances (une longue maladie ou une période de
transition professionnelle coincidant avec la naissance), d’autres sont davantage disponibles
pour accompagner leur enfant durant ses premiers mois ou ses premieres années de vie. Enfin,
I’enfant peut étre séveérement touché par sa maladie, comme en cas d’iléus méconial donnant
lieu a une nutrition artificielle. Lorsque la nature et la quantité des soins I’imposent, un parent
peut aussi décider d’arréter de travailler. Ainsi, aprés la naissance de Ronan, sa mére a préféré

se consacrer a son enfant malade, ce qu’elle n’avait pas fait a la naissance d’Agathe, son ainée.

Les parents cherchent et parviennent a équilibrer la prise en charge de la maladie de 1’enfant
entre eux : « on essaye de trouver des compromis » (le pere de Joshua). Ils adaptent et articulent
leurs situations professionnelles respectives au plus tot et sur le long terme. La maladie ne se
traduit alors pas forcément par une majoration du temps de présence de la mere aupres de
I’enfant malade : les parents s’en occupent ensemble ou alternativement, au quotidien ou par
période selon leurs activités professionnelles, tout comme de leurs autres enfants. L’exemple
des parents de Joshua illustre cette maniere de gérer le temps parental comprenant celui
consacré aux soins : ils le partagent. Sa mere a pris un congé parental d’environ un an a sa
naissance, tandis que son pere travaillait a temps partiel. Depuis, ils alternent ou cumulent les
congés parentaux et les temps partiels sur des périodes plus ou moins longues. En parall¢le, le
pere fait évoluer la nature de son activité¢ professionnelle pour avoir « du temps qu'on peut
consacrer a l'enfant, que ¢a soit pour l'emmener chez le kiné s’il faut, les médecins... Donc les
visites médicales, les hospitalisations programmeées, les visites de spécialistes, etc. », « pour
avoir un jour libéré. [...] pour elle-méme [pour la méere de Joshua] mais aussi pour passer du
temps aussi avec les enfants... ». Aujourd’hui, les parents de Joshua I’emmenent au college
chacun leur tour et ’accompagnent a ses rendez-vous médicaux en alternance. Mise en place
précocement, cette organisation perdure dans le temps. L’enfant malade n’est pas tellement plus

socialisé au contact de sa mere que ses freres et sceurs bien portants, et que s’il n’était lui-méme
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pas malade. Il est probablement davantage socialisé au contact de son pére que dans d’autres

types de familles.

Une toute petite enfance chez I’assistante maternelle

L’enfant est confi¢ dés que possible a une assistante maternelle, avant méme parfois la fin
du cong¢ parental, ce qui tend a confirmer que celui-ci n’est pas d’abord envisagé comme un
moyen de maintenir ’enfant dans la maison pour le protéger de sa maladie dans un
environnement sous controle. Ainsi, Manon a commencé a aller chez la méme nourrice que
celle de ses fréres « de temps en temps », avant de s’y rendre « de facon réguliere jusque ses

trois ans » lorsque sa mere a repris son travail a 80%.

Les familles ne présentent pas la mucoviscidose et les recommandations comme un obstacle
au recours a I’assistante maternelle, ni de leur part ni de la sienne. Recrutée avant la naissance
et donc avant le diagnostic de la maladie, celle d’Ad¢le n’est pas revenue sur sa décision de
I’accueillir chez elle, considérant le handicap moteur comme beaucoup plus problématique
étant donné la configuration de sa maison. Elle a accepté la visite a son domicile de la
puéricultrice-référente et mis en ceuvre les conseils adressés a cette occasion. Elle a réduit le
nombre de jouets dans la salle de jeux pour pouvoir les nettoyer plus régulie¢rement, et « elle a
un tapis dans sa salle-a-manger qu'elle enleve tous les matins, avant qu’Adeéle arrive. Comme
ca il n’y a pas de probleme de poussiere. Elle passe l'aspirateur tous les jours, enfin voila, elle
s'est adaptée sans probleme ». De méme, 1’assistante maternelle d’Eléonore a regu la
puéricultrice a sa demande « parce qu'elle voulait savoir voila, pareil, a quoi elle devait faire
attention ». Les parents de Brieuc ont rencontré plus de difficultés dans leur recherche d’une
assistante maternelle mais « sans rapport avec la pathologie », plutét en raison de leurs horaires
de travail décalés. Ils ont finalement confié leur fils & une aide-soignante reconvertie en
nourrice, acceptant d’une part les contraintes liées a leurs activités professionnelles et d’autre
part celles induites par le traitement médical, I’administration des enzymes pancréatiques a

chaque repas, ainsi que les séances de kinésithérapie respiratoire chez elle.

Ces quelques exemples montrent que si les parents n’hésitent pas a immerger rapidement
leur enfant atteint de mucoviscidose dans d’autres environnements domestiques que celui de la
maison parentale, ils le font avec des exigences portant sur les conditions de respect et de suivi
des mesures de prévention, qu’elles relévent de 1’observance des traitements médicaux ou des
principales recommandations d’hygiene. Le plus souvent, ils laissent les puéricultrices relayer
ces exigences. Cette délégation de la responsabilité de I’enfant malade et de ses soins nécessite
une confiance qui se construit a I’examen des qualités et des compétences personnelles de

’assistante maternelle, sa capacité a étre « compréhensive » (les parents de Pierre), a s’adapter
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et a adapter temporairement son lieu de vie et de travail a la maladie de I’enfant, a prendre en
compte ses particularités. Cette confiance peut reposer sur la connaissance intime de la
personne : les parents de Manon ont confié¢ leurs trois enfants a la méme nourrice. Elle peut
aussi s’établir sur la base du partage d’une expérience professionnelle ou personnelle de

situations de maladie et de soins.

Aucun grand-parent n’est sollicité de maniére réguli¢re pour garder son petit-enfant malade,
comme c’est le cas dans la société frangaise contemporaine pour la trés grande majorité des
enfants de moins de six ans (Kitzmann, 2018). Cela tend a inscrire la socialisation de 1’enfant
atteint de mucoviscidose dans une certaine conformité de ce point de vue. Lorsqu’ils habitent a
proximité, les grands-parents peuvent se substituer a I’assistante maternelle en cas d’épidémie
de rhumes, de grippes, etc. Mais ils restent une maille trés discrete du filet de sécurité qui permet

a ’enfant malade et a ses parents de mener une vie normale.

La temporalité ordinaire de la scolarisation

Le lieu de vie de I’enfant malade est élargi deés que possible a la maison de ’assistante
maternelle et son espace relationnel a celui des enfants de son age : « elle est chez une nourrice.
Donc en contact avec plein d'enfants donc... Voila. Elle est pas dans un milieu fermé je veux

dire... » (le pére de Manon).

L’entrée a I’école maternelle se passe de la méme facon. Les parents scolarisent I’enfant
durant I’année civile de ses trois ans, en prévoyant pour certains d’éviter la sieste ou la période
hivernale la premiére année, sauf si I’enfant est demandeur. Ils mettent en place un protocole

identique a celui adopté pour I’accueil de I’enfant chez 1’assistante maternelle.

En tenant plus ou moins compte de la mucoviscidose de l’enfant, ils optent pour
I’¢établissement scolaire de leur lieu de résidence et respectent leurs convictions en termes
d’enseignement public ou privé. S’ils ont le choix, ils visitent les différents établissements
envisageables. Ils peuvent retenir I’un plutét que ’autre en fonction de I’adaptation ou de
I’adaptabilité des locaux et des pratiques au regard de la maladie. Ils évaluent la bonne volonté
des directions et des municipalités a 1’égard des mesures ou des travaux a engager dans 1’ intérét
de I’enfant. Les parents de Brieuc se sont basés sur les sensations qu’ils ont ressenties lors de
la visite des locaux. Contre la vétusté, I’humidité, le confinement des uns, ils ont donné la
priorité au « volume d'air » des futurs classe et dortoir de Brieuc, a la hauteur sous plafond, a
la possibilité de les aérer facilement et a la proximité des toilettes, soucieux de ses problémes
digestifs. Ils ont aussi considéré la possibilité d’améliorer la ventilation a priori défaillante et
de suivre les consignes basiques d’hygi¢ne telles que le lavage des mains, I’hydratation ou

encore le fait de ne pas mélanger les doudous des enfants. Puis, le plus souvent, les parents
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déleguent la transmission des mesures de prévention ou se font accompagner par les
professionnels de santé qui se chargent de sensibiliser et d’informer les personnels de
I’Education Nationale (directeurs, enseignants) et des collectivités territoriales (ATSEM), ainsi
que les gestionnaires des locaux, municipalités ou autres. En concertation, ils établissent le plan
d’accueil individualisé de 1’enfant notifiant les adaptations utiles a ses besoins, avec ’aide de
la puéricultrice et de la CMEI pour les parents de Brieuc. Par rapport aux séances de
kinésithérapie respiratoire, ils reproduisent la méme organisation : si possible, ils les mettent en

place a I’école comme elles I’étaient auparavant chez la nourrice.

3.1.2 Une socialisation extrafamiliale ordinaire

L’insertion dans des groupes extrafamiliaux

La socialisation de 1’enfant malade au sein de sa famille se déroule conformément aux
souhaits de ses parents et a I’identique de celle de sa fratrie. Manon prend pleinement part aux
activités ordinaires du groupe domestique, que ces derniéres puissent présenter ou non un risque
pour sa santé respiratoire, de la cuisine au jardinage, en passant par les baignades avec ses fréres
dans la piscine gonflable installée chaque été sur la terrasse. Manon partage les moments de
sociabilité et de convivialité auxquels sont attachés ses parents, ici ou 13, sans prise de garanties
par rapport aux environnements fréquentés. Sa maladie, les soins et les recommandations
qu’elle induit n’ont pas d’impact sur les vacances familiales, sur la destination ou
I’hébergement. Concernant la kinésithérapie respiratoire, sa famille est autonome quelques
jours, sa mere maitrisant les principaux gestes. Au-dela de cette durée, ses parents recherchent

un professionnel sur leur lieu de villégiature.

Le premier groupe dans lequel s’inscrit I’enfant malade est celui de ses freres et sceurs, avec
lesquels il peut partager son espace le plus intime, sa chambre, ou encore ses temps de loisirs
et de jeux a la maison et en dehors, du fait d’une proximité d’age (en général de deux a trois
ans). La maladie ne génére pas de conditions de socialisation vraiment particulieres. Cela
favorise probablement pour I’enfant malade une construction identitaire en partie affranchie de
sa maladie puisque rien n’est fondamentalement différent dans son quotidien par rapport a celui
de ses proches a I’exception de son traitement médical. Dans certaines familles, méme des
pratiques alimentaires et sportives en rapport avec la mucoviscidose peuvent étre généralisées
aux autres enfants et aux parents, de telle sorte que ce qui reléve a la base de la maladie (comme
une alimentation enrichie) ne se distingue plus du reste. La frontiere entre les états de santé et

de maladie se brouille.
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Dans ses relations a ses proches, I’enfant malade n’est pas limité a sa cellule familiale ni a
sa famille ¢élargie, ses cousins et cousines étant assez peu évoqués dans les entretiens. Il cotoie
ses camarades de classe, de quartier ou autres, ses amis, tout aussi bien chez lui que chez eux

tout a fait ordinairement.

Ses parents sont attentifs a ce que sa maladie n’interfére pas ou peu dans 1’établissement de
ses liens affectifs et sociaux avec son groupe d’age. Ils y veillent activement, en donnant la
priorité¢ a des mesures de prévention invisibles aux yeux des pairs. Louison joue au football
dans la journée et il gére son asthme le soir avant de se coucher en aspirant quelques bouffées
de Ventoline®. La mére de Mathis a préféré mettre en place un PAI et un protocole
d’administration de la Ventoline® a I’école plutot que de voir son fils privé de récréation et mis

a part des autres €léves pour prévenir une éventuelle crise d’asthme.

Dans la mucoviscidose, le lavage des mains joue un role identique a celui de la Ventoline®
dans I’asthme. Rapide et passant inapergu, il permet a I’enfant d’étre avec ses pairs n’importe
ou sans avoir besoin ou presque de tenir compte de sa maladie au-dela de ce réflexe qui lui

assure un minimum de protection.

Apprendre a I’enfant a agir sur son corps, sur ce qui lui appartient et sur ce qu’il maitrise,
plutdt que sur un environnement ne pouvant pas toujours lui étre adapté, est un choix qui vise
a lui assurer un espace de socialisation aussi étendu que possible en dehors du cercle familial
et a garantir son intégration dans ses groupes de pairs, malgré sa maladie et parfois méme
malgré une prise de risques certaine. Les familles ne renoncent pas au scoutisme par exemple :
sous la responsabilité de jeunes chefs, I’enfant participe aux camps avec sa bouteille d’eau
minérale pour boire, un jerrican pour se laver les mains (a I’eau en principe désinfectée avec
une pastille d’eau de Javel) et une douche a I’eau froide dans le meilleur des cas. La mere
d’Agathe affirme : « Je sais trés bien que je cours un risque. » Elle le court au nom de la
« bonne école » et des bénéfices pour I’enfant en termes d’épanouissement personnel : « Et ils
reviennent bien sales, avec des vétements qui n'ont pas été portés, et ils sont heureux, et moi

aussi... et voila. »

Dire et expliquer la maladie

Pour socialiser leur enfant malade le plus normalement possible, les familles s’appuient sur
un préalable qui consiste a dire la maladie, a la « signaler » (la mere d’Agathe) et a ’expliquer
aux personnes et aux institutions prenant en charge 1’enfant. Dans I’asthme comme dans la
mucoviscidose, les parents préviennent eux-mémes les assistantes maternelles, les instituteurs,
les éducateurs sportifs, etc. Puis les professionnels de santé prennent le relais si nécessaire pour

aborder les mesures de prévention a prendre.
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Dire et expliquer la maladie d’emblée permet d’anticiper d’éventuels problémes et de
garantir a ’enfant un cadre de socialisation normal et stable. Partant du principe que « ¢a [les
mesures de prévention] reste du bon sens, alors quand c'est bien amené, quand c'est bien
expliqué, il y a pas de raison dire non en fait », les parents de Brieuc préparent autant que
possible son entrée a 1’école en expliquant aux personnes concernées les mesures de prévention
a mettre en place. Les parents d’Eléonore la laissent aller aux fétes d’anniversaire auxquelles
elle est invitée, y compris dans des parcs de jeux intérieurs. Ils indiquent aux parents les
quelques regles a respecter. Elles sont réduites a I’essentiel, le lavage des mains et la prise de
ses enzymes pancréatiques au moment du golter. Plus agé, Joshua se charge lui-méme
d’informer et de sensibiliser les personnes qui peuvent I’interpeller sur ses conduites, comme a
la piscine ou il évite le pédiluve et prend une douche pour « vraiment juste montrer qu’on est
mouillé » et « juste se rincer vite fait » (le pére de Joshua) : il a dii s’en expliquer auprés d’un
maitre-nageur non averti de sa mucoviscidose. Grandissant dans un contexte dans lequel sa
maladie est dite et expliquée a chaque fois que le besoin s’en fait sentir, I’enfant se familiarise
avec cette manicre de faire. Il I’intégre parce qu’elle lui permet d’acquérir assez rapidement
une certaine indépendance et autonomie dans la gestion de sa maladie, ce dont il tire profit :
Joshua aime la piscine, et prendre les choses en mains en s’expliquant lui permet d’en profiter.

Depuis que ses parents ont observé qu’il « se gere tout seul », ils y vont davantage.

L’organisation des soins de kinésithérapie respiratoire constitue une autre illustration du
processus d’autonomisation de 1’enfant malade par I’intégration implicite des maniéres d’étre
et de faire parentales. Pour ne pas dépendre tout le temps de I’intervention d’un kinésithérapeute
et gagner en liberté de mouvement et de circulation (notamment pour les périodes de vacances),
certains parents se forment aux techniques de drainage bronchique. Concernant la fratrie
d’Agathe, cette forte volont¢ d’indépendance et d’autonomie parentale a probablement
participé a rendre les enfants autonomes dans la prise en charge de leurs soins : « je ne
remplacerai jamais le kiné, mais je sais tres bien faire une séance de kiné, et les enfants savent
trés bien et sont trés autonomes, sur ¢a. Ils ont tres bien compris. le mouvement, la nécessité,

comment on fait ».

Les séances avec le kinésithérapeute ont lieu a I’extérieur (chez 1’assistante maternelle, a
I’école et au cabinet) comme a la maison, ou elles ne prennent pas place dans la chambre de
I’enfant mais dans la piéce principale ou dans une autre. Les séances d’aérosols de Joshua
peuvent avoir lieu devant la télévision. La maladie de 1’enfant n’est pas « cachée » (le pére de
Manon) ni a la maison ni en dehors. Elle est visible dans tous les environnements de vie de

I’enfant et des parents.
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3.1.3 Un continuum propice aux apprentissages

Les passages de la maison familiale a celle de 1’assistante maternelle puis a 1’école
s’effectuent pour I’enfant malade dans un continuum. Les principes de gestion de sa maladie et
des environnements dans lesquels il évolue sont stables, y compris lorsque les parents

s’organisent selon un tout autre modele, comme ceux d’Agathe par exemple.

Ces derniers gerent la mucoviscidose de leurs enfants a I’école comme a la maison. Les
régles qu’ils y instaurent sont similaires, centrées sur I’hygiéne corporelle et sur un contrdle a
minima de la qualité de I’air par des gestes simples et a la portée de tous, tels que 1’aération.
Pour la Maternelle et le Primaire, ils ont choisi de scolariser leurs enfants de fagon trés libre,
selon leurs propres leitmotivs éducatifs. Les enfants peuvent ne pas aller a I’école un apres-
midi ou une journée si leur meére estime qu’a ce moment précis, d’autres enseignements sont
plus disponibles et plus profitables ailleurs, « a l'école des mamans ». Imposant déja un mode
de fonctionnement particulier a I’institution scolaire, la mere d’ Agathe n’a donc pas recours au
projet d’accueil individualisé préférant s’arranger directement avec les institutrices et autres
personnes s’occupant de ses enfants. Elle leur demande d’étre attentives a 1’hygiene, de faire
en sorte que les enfants n’embrassent pas les autres, qu’ils prennent bien leurs médicaments

s’ils dé¢jeunent a la cantine, ce qu’elle évite autant que possible avec la sieste.

Par conséquent, les enfants retrouvent dans leur environnement scolaire et tous ceux qu’ils
fréquentent réguliérement les mémes principes de gestion de leur maladie. Ils les ont tellement
intégrés que si ce n’est pas le cas, ils le remarquent et s’en ouvrent. Au Collége, Agathe avait
signalé a sa mere que les classes n’étaient pas aérées et qu’elles sentaient mauvais. Cette
derniere est intervenue pour y remédier, sans « scrupule a demander ce genre de détails, en
disant que de toute fagon c'est bon pour tout le monde » ; « il y a des choses qui sont... comment
dire ? qui sont naturellement, j'ai pas besoin d'un PAI pour faire ¢a ». La continuité des
pratiques et des modalités de sa protection d’un environnement a un autre guide I’enfant malade
et favorise 1’acquisition de conduites, de méme que sa réflexivité et son autonomie. La mére
d’ Agathe rapporte :

«[...] al'école, ils vont faire pipi aux toilettes comme tout le monde, et je leur ai pas dit, j'ai pas
demand¢é aux maitresses des toilettes particuliers pour eux. Donc voila. Ils prennent leurs
précautions. Voila. IlIs se lavent les mains, ils font gaffe et ils vont pas pour le plaisir, ils vont pas
boire au robinet en faisant... [imitant quelqu'un qui boit gouliment]. Voila. Ils ont soit une petite
bouteille sur eux dans le meilleur des cas, sinon ils vont pas boire a 1'école, enfin voila ils essayent
de... Ouils demandent a la maitresse, par exemple a I'école je me souviens Ophélie elle demandait
a la maitresse, et on lui avait trouvé un petit verre, voila, et... c'est sa petite tasse et puis quand

j'oublie de lui mettre son petit verre, la maitresse elle lui donne une tasse propre, un verre propre
et puis elle va boire au robinet et voila, enfin... »
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3.2 La normalisation de la socialisation de I’enfant

L’enfant malade est socialisé aussi normalement que possible, selon les mémes modalités
que celles valant pour ses fréres et sceurs, a la maison comme ailleurs. Les identités « pour soi »
et « pour autrui » que ses parents construisent pour lui et qu’il se construit ensuite
progressivement lui-méme sont proches et cohérentes. Sa maladie est prise en compte mais elle
est intégrée dans le déroulement de la vie quotidienne de telle sorte qu’elle ne soit pas ou peu
vécue comme une maladie, avec ses comportements et ses conduites attendus : certains parents
tendent par exemple a vouloir transformer les soins que sont les séances de kinésithérapie
respiratoire en jeux. L’enfant a une identité de « malade » reconnue mais sans cesse atténuée,

ce qui présente des avantages et des inconvénients.

3.2.1 Les enjeux de I’autonomisation de ’enfant

La monographie domestique d’Agathe rend compte de la vie d’une famille composée de six
enfants, dont quatre sont atteints de mucoviscidose. Lors de son entretien, la mére parle des
parcours de ses ainés, Agathe (22 ans et malade), Tanguy (20 ans), Ronan (19 ans et malade)
et Clothilde (17 ans). Les deux derniers enfants, Corentin (14 ans) et Ophélie (12 ans), malades
eux aussi, sont au Collége. Selon leur mére, chacun des quatre ainés suit son chemin. Les deux
enfants bien portants, Tanguy et Clothilde, sont engagés respectivement dans une préparation
aux ¢tudes commerciales et aux carri¢res militaires. Ils ne rentrent qu’occasionnellement a la
maison. Apreés deux années passées a Lorient en vue d’obtenir un BTS, « Agathe est
autonome ». Elle navigue au sens propre comme au sens figuré. Elle se consacre a ses projets
de voile, allant et venant dans la maison parentale : « Agathe navigue beaucoup... Agathe d'un
seul coup nous dit : "Ah ben non tiens, je suis pas la ce soir." ; "Bon tres bien, OK." » Ronan

lui est a la maison.

Le rapide portrait de cette fratrie montre que les enfants jouissent tot d’une grande liberté
dans la conduite de leur vie, qu’ils soient malades ou non. Cette liberté¢ s’accompagne de
’acquisition non pas d’une indépendance matérielle mais d’une réelle autonomie. En termes de
scolarité ou d’entrée dans la vie active, ils choisissent leurs orientations selon leurs aspirations
personnelles et se donnent les moyens d’atteindre leurs objectifs. La mere souligne cette
autonomie chez chacun de ses grands enfants. Les parents sont et restent en arriere-plan, tout
en encourageant ce processus dans tous les aspects de la vie de leurs enfants, y compris dans la
gestion de leur maladie et de leurs soins. Comme Joshua revient en taxi du cabinet de son
kinésithérapeute le soir apres le College, les quatre fréres et sceurs se rendent rapidement seuls

a leurs consultations au CRCM.
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Ce processus d’autonomisation de 1’enfant évoque « la logique du développement personnel
ou il s’agit pour les jeunes gens de se trouver » (Ramos, 2011 : 12). Les parents priorisent le
développement des capacités de choix et de décisions de 1’enfant pour ce qui le concerne. Ainsi,
celui-ci apprend a se déterminer par rapport a son identité de « malade » comme par rapport a
son avenir : autonome sur tous les plans, Agathe entretient aujourd’hui avec 1’association

Vaincre la Mucoviscidose des liens que ses parents n’ont jamais eus.

L’enjeu de I’autonomie de I’enfant par rapport a sa maladie recouvre aussi celui de
I’autonomie de ses parents: derriere cette demande voire cette injonction parentale a
’autonomie de I’enfant se joue la leur’!. Les parents s’emploient avec ingéniosité a préserver
leur chez-eux, leurs espaces et leurs pratiques domestiques de la maladie et des
recommandations en les sélectionnant et en les personnalisant. Ils déploient des stratégies visant
a une économie d’interventions et de changements, dont I’argumentaire est solidement établi.
Leur objectif est probablement de préserver leur propre autonomie par rapport a une maladie
qui met en tension la construction identitaire de chacun des membres du groupe domestique,
« le travail identitaire s’effectuant de maniére continue tout au long de la trajectoire

individuelle » (Castra, 2021). In fine, ils se préservent.

3.2.1 Les coiits de la normalisation et de I’autonomisation

L’un des cots les plus évidents du processus de normalisation de la maladie dans I’asthme
comme dans la mucoviscidose est celui de la sous-estimation des risques respiratoires pour

I’enfant malade.

Dans I’asthme allergique, la prise de risque liée a cette sous-€valuation peut étre anticipée
par des traitements de prévention souvent efficaces, les traitements de fond et les
antihistaminiques. Avec I’habitude, elle peut aussi €tre compensée par les bronchodilatateurs a
effet rapide (la Ventoline®) qui permettent de maitriser la crise d’asthme dés ses premiéres

manifestations et de 1’éviter.

Cette prise de risque est potentiellement plus préjudiciable dans la mucoviscidose. Quand ils
sont mis en place, les gestes simples de contrdle des risques inflammatoires et infectieux (le
port du masque, le lavage des mains et du nez) ne sont pas d’une efficacité aussi certaine.
Jusqu’a présent, aucun traitement médicamenteux pris en anticipation ou en compensation

n’offre la garantie d’une protection satisfaisante des bronches. Or, la dissolution de la maladie

91 Cf. La communication d’Elsa Ramos et de Sandra Villet intitulée De [’enfant a naitre a I’enfant marchant : les
transformations du vécu spatial dans le logement pour les parents-conjoints dans le cadre de 1a RT33 Famille, vie
privée, vie publique, Congres de I’ Association Francaise de Sociologie, le 9 juillet 2021 a Lille.
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dans le cours de la vie ordinaire conduit & minimiser des risques mémes reconnus, comme

I’illustrent les propos de la mere d’Agathe expliquant le déroulement des séances de

kinésithérapie respiratoire a domicile pour ses quatre enfants :
«[...] on essaye de passer le plus encombré d'abord, puis apres, hop il va se reposer, on passe les
autres, et le plus encombré revient. Voila... parce qu’il faut drainer plusieurs fois par jour et que
c'est plus efficace comme ¢a. Aprés [a voix basse] il [le kinésithérapeute] va pas se laver les
mains... Moi je suis slire méme que le kiné il se met méme pas de solution [hydroalcoolique]
quand il passe d'une personne de I'extérieur a nous. Il met pas de blouse. Enfin il va pas mettre de
masque... C'est a la bonne franquette. Et ¢a se passe bien, enfin... Aprés peut-étre qu'il nous a
refilé des trucs nosocomials mais j'y crois pas tellement enfin... Et puis parce qu'on vit. Les enfants
vont a I'école. Ils vont pas aller a I'école dans une bulle. »

Un autre colt du processus de normalisation de la maladie est celui de I’ambivalence
identitaire. L’enfant est malade mais ses parents peuvent avoir tendance a vouloir qu’il ne se
considére pas comme tel et qu’il ne se comporte pas comme tel. En grandissant 1’enfant peut
en venir a se questionner sur son statut de « malade », en particulier lorsque les manifestations
symptomatiques de sa maladie le confrontent a des ajustements de ses traitements et
éventuellement de ses conduites, comme dans le cas évoqué de Mathis, 4g¢ de 10 ans et
asthmatique quasiment depuis sa naissance : suis-je malade ? Pour combien de temps ? En suis-
je responsable ? Cette ambivalence identitaire est une source potentielle de conflit interne pour
I’enfant, d’autant plus probable qu’il est socialis¢ selon des modalités qui 1’incitent ou

I’enjoignent a se trouver.
A propos des familles a orientation personnelle, Bernstein note :

«On a vu qu’un systéme de roles a orientation personnelle est moins stable qu’un systéme
positionnel, dans la mesure ou s’y déroule continuellement un processus d’ajustement et
d’intégration des intentions, des appréciations et des motifs, explicites mais différents des
membres du groupe. Par suite, apparaissent des tensions spécifiques ; des formes spécifiques
d’arbitrage, de réconciliation et d’explication s’y développent. » (Bernstein, 1975 : 207-208)

« En outre, dans les formes de contréle personnelles qui reposent sur des formes linguistiques
individualisées et élaborées, 1’enfant peut acquérir son autonomie sans avoir une conscience claire

de son identité sociale. » (Ibidem : 212)

Il indique ainsi que ces familles mettent en place un espace d’expression commun, qui est
aussi un espace de négociation et donc éventuellement de tension voire de conflit. Chacun des
membres du groupe domestique ajuste en permanence ses demandes aux autres au plus pres de
ses besoins, de ses envies ou de ses préoccupations ; les autres doivent ensuite les intégrer, et
réciproquement. Tous sont impliqués de la méme manieére dans un systéme relationnel

mouvant.

La mere d’ Agathe fait état des difficultés relationnelles qu’elle rencontre avec Ronan, 1’ainé

de ses deux fils malades. Elle a dii passer temporairement le relais du suivi de ses soins a son
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mari. Elle observe que « Ronan aujourd'hui a 18 ans donc... l'dge ou... du déni... il prend pas
ce qu'il faut, il fait pas ce qu'il faut ni rien donc voila, mais... ». 1l traverse a priori une période
de remise en cause de ses traitements et de ses soins, peut-étre de 1’acceptation de sa maladie.
Or, au moment de I’entretien, elle vient d’apprendre qu’il doit entamer prochainement une cure
d’antibiotiques en intraveineuse parce qu’il a contracté du pseudomonas aeruguinosa. Ses deux
filles, Agathe et Ophélie, ont déja recu ce genre de traitement pour la méme raison. Mais elle
parle de celui de Ronan presque a voix basse, probablement parce que ce dernier est en train
d’étudier dans sa chambre a 1’étage et qu’il s’agit le concernant d’un sujet a traiter avec

précaution.

Dans un contexte éducatif ou I’enfant est censé définir son statut de malade, le pré-
adolescent, I’adolescent ou le jeune adulte peut éprouver plus ou moins de difficultés dans cette
entreprise selon ses dispositions personnelles. Ces difficultés sont susceptibles d’affecter les

relations entre parent et enfant dans un systéme interactif et sensible.

Enfin, ’enfant malade devient vite autonome dans la gestion de sa maladie, dans la prise de
ses médicaments, etc. Mais le colt de cette autonomisation est peut-étre celui d’un vécu
extrémement personnel de la maladie, d’un certain sentiment de solitude face a son état de
malade. Le pére de Louison I’exprime en ces termes : « I/ en a un peu ras-le-bol, en plus c'est
un peu le seul de la famille a avoir toute cette panoplie de medicaments, j'imagine que pour lui
c'est pas tres rigolo mais, il est quand méme assez sérieux dans sa prise de médicaments. » A
huit ans, Louison se soigne encore accompagné de ses parents qui « essayent de lui faire
repenser » a prendre son traitement mais qui ne le « surveillent plus ». Dans une famille ou
plusieurs enfants sont atteints de mucoviscidose, chacun peut aussi se sentir seul avec sa
maladie. Car méme au sein d’une fratrie le degré de sévérité de la pathologie n’est pas identique
d’un individu a P’autre, et surtout parce que le degré d’autonomie de chaque malade et la
normalisation de la maladie font que chacun la vit sur un mode individuel. Cela peut étre
ressenti un peu durement par 1’enfant malade selon son age et ses dispositions personnelles.
Selon sa mere, Ophélie a besoin d’un petit lapin pour combler un manque de « contact
physique » notamment avec elle. Mais on peut aussi se demander dans quelle mesure cette
enfant présentée comme plus sensible et plus malade sur le plan respiratoire que ses fréres et
sceurs « alors qu'elle fait bien tout ce qu'il y a a faire » ne subit pas un systeéme de solidarité
familiale moins soutenant par rapport a son statut spécifique de « malade » que dans le cas

d’autres familles.
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Conclusion : Un enfant autonome vis-a-vis de sa maladie et de sa famille

Les familles individualistes gérent les risques pour leur enfant malade en donnant la priorité
au fait de préserver la « vie normale » de I’enfant et de la famille. Elles font en sorte que 1’enfant
soit socialis¢ au sein de sa famille et des autres instances comme s’il n’était pas malade. Ce
choix de qualité de vie a pour conséquence concrete de ne pas les focaliser sur le controle de
I’environnement physique de I’enfant, mais d’abord sur les moyens de prévention centrés sur
I’individu, les mesures d’hygiéne corporelle et les traitements médicaux. L’action sur les
espaces et les pratiques domestiques existe mais elle reste ciblée et circonscrite, et ses moyens
font 1’objet d’une sélection critique pour correspondre au maximum aux habitudes familiales

d’aménagement et d’entretien du logement.

Les modalités de la prévention individualiste des risques respiratoires ont pour avantage de
mettre I’accent sur le développement personnel de I’enfant d’abord en tant qu’individu et non
en tant que malade. Elles favorisent son autonomie dans la prise en charge de sa maladie comme
dans celle de son insertion sociale : I’enfant est également autonome vis-a-vis de sa famille.
Mais sa construction identitaire en tant que malade respiratoire chronique peut s’avérer
ambivalente et génératrice de conflits. Reléguant la maladie au second plan, la prévention
individualiste a aussi pour bémol une plus grande prise de risques en termes de santé respiratoire

pour I’enfant malade.
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Chapitre 5. Les familles égalitaires : repousser la maladie

Les familles égalitaires ont une appréhension forte de la maladie, de ses incidences sur la
santé de I’enfant et de ses implications sociales. Elles cherchent a en préserver I’enfant et a s’en
préserver elles-mémes. Elles mettent en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour la

repousser : elles agissent a la fois sur I’individu et sur son environnement de vie.

Pour illustrer cette manicre de gérer et de prévenir les risques respiratoires, nous prenons
appui sur treize monographies, dont sept pour le groupe « Mucoviscidose » et six pour le groupe
« Asthme ». A I’exception d’un pére et d’un couple, les méres ont mené seules 1’entretien et la
visite du logement. Lorsqu’ils étaient présents au domicile, les peres sont intervenus par
intermittence pour compléter les propos de la mere. Les entretiens ont eu lieu en semaine ou le

samedi selon les disponibilités de la mére.

Les groupes domestiques sont constitués de couples parentaux ayant un a quatre enfants.

Une seule famille est monoparentale, I’enfant malade habitant exclusivement avec sa mére. Les
A Y . Y . 9 .

parents peuvent étre trés jeunes a la naissance de I’enfant malade. On compte deux fratries

d’enfants asthmatiques. Plusieurs familles ont un a deux animaux domestiques, chien ou chat.

La majorit¢ évolue dans des milieux ouvriers ou de la classe moyenne. Quelques-unes

appartiennent a des milieux plus favorisés voire aux classes supérieures. Les situations

professionnelles des parents ne sont pas toujours stabilisées, surtout celles des meres.

Trois familles sont locataires d’appartement ou de maison dans le parc social ou privé. Les
autres sont propriétaires d’une maison, située pour la plupart dans un lotissement ou une
résidence, et d’un appartement dans un seul cas. La mobilité résidentielle des familles est en
rapport avec I’évolution de leur composition et de leurs besoins plus qu’en raison de contraintes
professionnelles. Le plus souvent le lieu du domicile familial est fixé depuis moins de cinq ans.

Certaines maisons sont en cours d’agrandissement et de transformation.
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Enfant Parents

malade Age | Fratrie | Rang malades Recommandations

MUCO - 7 enfants

EM1 1. Malo 3 ans 1 Ainé | Mcre, asthme CRCM+CMEI
EM2 2. Raphaél 4 ans 1 Ainé Sans objet CRCM
EM3 3. Eliette 5 ans 3 3¢ Meére, allergie CRCM
EM4 4. Adam 7 ans 2 Ainé Sans objet CRCM
EMS5 5. Emma 8 ans 2 2¢ Pére, allergie CRCM+CMEI
EM6 6. Jules 12 ans 2 2¢ Sans objet CRCM+CMEI
EM7 7. Fanny 17 ans 1 Ainée Sans objet CRCM

ASTHME — 8 enfants (dont une fratrie d’enfants malades)

EAl 8. Gustave 5 ans 2 2¢ Sans objet Pneumopédiatre
EA2 9. Tom (f1) 5 ans 3 2¢ Pére, asthme Pneumo + CMEI
EA2 10. Eli (f1) 8 ans 3 2¢ Pére, asthme Pneumo + CMEI
EA3 11. Esther 9 ans 2 2¢ Sans objet Pneumopédiatre
EA4 12. Rose 10 ans 2 2¢ Pére, allergie Pneumo + CMEI
EA5S 13. Noureddine | 11 ans 4 Ainé Sans objet Pneumopédiatre
EA6 14. Marie (f2) | 14 ans 3 3¢ Mere, asthme Pneumo + CMEI
EA6 15. Héloise (f2) | 16 ans 3 2¢ Mere, asthme Pneumo + CMEI

fl = fratrie 1, f2 = fratrie 2

Figure n°9 : Les enfants grandissant dans une famille égalitaire

1. Une maladie perturbante

Les familles égalitaires sont particuliérement désorientées par le diagnostic de la maladie
respiratoire chronique de leur enfant. Cette profonde déstabilisation les pousse a spécialiser et
a optimiser leurs actions pour lutter contre une maladie qu’elle redoute et dont I’effet

perturbateur s’installe dans le temps.

238

Loizeau, Virginie. La prévention domestique des risques respiratoires par les familles d’enfants malades : la mucoviscidose au prisme de I'asthme en Bretagne - 2022



1.1 La maladie comme rupture biographique

Les familles font état d’une perturbation importante a I’annonce de la mucoviscidose de leur
enfant ou face a la soudaineté, la violence, la multiplication et la répétition de ses symptomes
en cas d’asthme. La plupart des parents percoivent et vivent initialement la maladie de leur
enfant comme un « tsunami » (la mere d’Emma). Ils se retrouvent face a un événement imprévu
et incontrlable, une « catastrophe » face a laquelle ils « paniquent » (la mére d’Adam).
Difficile a gérer sur le plan émotionnel, ce moment reste gravé dans leur mémoire. A I’instar
de la mére d’Emma, d’autres mentionnent deux dates au sujet de leur enfant atteint de
mucoviscidose, celle de sa naissance et celle de son diagnostic, comme une rupture dans la vie

de I’enfant et ses parents.

Dans I’asthme, ce bouleversement est tout aussi manifeste lorsque la maladie de I’enfant est
nettement identifiée suite a « une grosse crise d’asthme » (la meére d’Héloise). Les récits des
meres relatent cette perte de controdle face a une situation inconnue et dangereuse. Pour sa part,
la mére de Gustave « se plonge dans le carnet de santé »°* de son fils pour retracer ’historique
de ses manifestations pathologiques nombreuses et itératives semblant encore 1’affecter. Elles
sont faites de toux et de difficultés respiratoires, de vomissements et de pertes de poids, de

crises d’asthme et de passages aux Urgences.

Les parents cherchent a sauver I’enfant de sa maladie, a faire en sorte qu’il lui échappe. Ils
peuvent regretter de ne pas avoir été¢ informés du mode de transmission de la mucoviscidose
alors méme qu’un membre de la famille élargie en est déja atteint, ce qui leur aurait permis de
I’éviter.

Les parents cherchent aussi a se préserver de I’emprise de la maladie. Agée de 21 ans a la
naissance de son fils, la mere d’Adam parle ouvertement d’une période de dépression suite a
I’annonce de sa mucoviscidose : « j'ai mis quand méme beaucoup de temps a me remettre de
[’annonce de sa maladie ». Elle a mis des années avant d’arréter de pleurer a 1’évocation de la
maladie de son ainé, et ce malgré le fait qu’Adam se porte selon elle « super bien » depuis
toujours : « Tout allait super bien pour Adam. Il y avait pas d’occlusion, il y avait rien du tout,
il grossissait méme super bien le premier mois donc on s’est méme dit : "Non mais, c’est pas
possible quoi !" [Rires] » N ayant pas renoncé a son travail qu’elle assimile a une « bouffée
d’oxygene », la mere d’Emma souligne ainsi la nécessité de se préserver de la mucoviscidose
de sa fille. Certaines familles insistent sur la possibilit¢ d’une prise en charge par un

psychothérapeute dans le cadre du CRCM.

2 Annotation en marge de I’entretien.
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Les parents se projettent avec difficultés dans 1’avenir pour leur enfant et pour eux-mémes.
Ils ne savent pas comment envisager la vie a long terme avec une maladie chronique pergue
comme grave. Face a une situation inconnue, les parents ont besoin de retrouver rapidement
des reperes. A ce propos, la mere d’Eliette explique que lorsqu’elle a su que sa fille avait la
mucoviscidose :

«[...] moi je voulais rencontrer des gens qui vivaient avec cette maladie, ou qui élevaient des
enfants qui avaient cette maladie pour avoir de l'espoir et voir que c'était possible. [...] je voulais
rencontrer des adultes aussi, donc ¢ca m'a fait énormément de bien de voir des jeunes femmes, une

jeune femme en particulier qui a trois ans de plus que moi, donc j'ai pu me projeter aussi pour
Eliette et puis prendre des conseils. »

Allant aujourd’hui a la rencontre des jeunes parents qui le souhaitent, elle ajoute :

«[...] ils ont besoin d'entendre ce que moi j'ai entendu il y a cinq ans : "Ca va aller.", qu'on va 'y
arriver, que leur enfant va vivre assez facilement une vie normale. [...] quand ils ont vu Eliette ¢ca
leur a fait du bien de pouvoir se projeter et de se dire que leur petit gargon il aura cing ans, il sera
comme ¢a, plein de vie. »

La meére d’Adam a repris pied dans sa vie a ’occasion de la naissance de son second fils.
Elle s’est séparée pour la premicre fois de son ainé malade parce qu’elle n’avait selon elle « pas
le choix ». Elle s’est investie dans sa seconde maternité comme les autres meres de nouveau-
nés. D’autre part, elle se demande dans quelle mesure les associations dédiées a la
mucoviscidose, les lectures et les manifestations qu’elles proposent I’ont aidée. Elle souligne
la nécessité de se situer par rapport aux autres parents partageant la méme situation de maladie :
« on avait besoin aussi de rencontrer d’autres personnes qui vivaient la méme chose que
nous ». Trés investie dans la vie associative, la mere de Fanny énonce elle aussi ce besoin de se
sentir comme les autres parents d’enfants atteints de mucoviscidose.

« Et c'est ce qui m'a aidée donc d'aller et de participer a ma premiére manifestation et d'aller au
groupe de paroles. De groupe de parents. Et ¢a, ca m'a... Han, je me dis : "Han, je suis pas toute
seule et en fait je suis normale. Mes questions elles sont normales, elles sont pas... C'est pas moi
qui suis..." Parce qu’a l'extérieur, on peut pas, enfin les gens ne peuvent pas comprendre. »

Les parents d’enfants asthmatiques s’appuient de méme sur la connaissance qu’ils ont de la
maladie pour se préserver de ses éventuelles contingences. Ils cherchent a la maintenir a une
place ou elle ne po