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In spite of the French public policies implemented to meet the needs of students with disability and the promulgation of laws promoting inclusion in higher education, many barriers leading to social exclusion remain. The present paper analyzes the impact of health issues on young people educational path using com semi-structured interviews with high school and university students affected by serious and chronic diseases (n = 19) from a sociological survey. The objective was to identify the needs and aspirations of these young people with disability to propose a suitable response to those needs, while also taking into account existing resources using a co-constructive approach. The analysis highlights the disconnect between the different domains of social interaction in which disabled students are included. Parental support and the transition between upper secondary and higher education are hindered by a lack of institutional cohesion. We investigate how stakeholders in the three institutional domains concerned with the disabled students (educational, medical and family) interact with each other using a systemic and polycentric approach. Our study shows that that a mediator is required to help solve the problems encountered by students with serious and chronic diseases as one possible approach to address their needs.
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Résumé :

Malgré les politiques publiques françaises mises en place pour répondre aux besoins des étudiants en situation de handicap et la promulgation de lois en faveur de l'inclusion dans l'enseignement supérieur, de nombreux obstacles conduisant à l'exclusion sociale persistent. À partir d'une enquête sociologique par entretiens semi-directifs (n = 19) auprès de lycéens et étudiants atteints de maladie grave et chronique, cette contribution analyse l'impact de problèmes de santé des jeunes sur leur trajectoire estudiantine. L'objectif initial était d'identifier les manques et attentes de ces jeunes en situation de handicap en vue de proposer une réponse adaptée à leurs besoins, tout en prenant en compte les ressources existantes dans une démarche co-constructive. L'analyse de cette enquête montre qu'il existe un cloisonnement entre les niveaux sociaux des lycéens et étudiants malades. L'accompagnement des parents et la transition lycée/études supérieures sont obstrués par un manque de cohésion entre les institutions. L'approche systémique et polycentrée dans laquelle s'insèrent nos travaux nous amène à repenser la façon dont les trois milieux gravitant autour du jeune (éducatif, médical et familial) s'impactent entre eux. À l'issue de notre étude, il s'avère qu'une neutralité institutionnelle, sous la forme d'une aide humaine ayant une posture médiatrice, semble constituer une piste de réponse pertinente aux problématiques vécues par les étudiants atteints d'une maladie grave et chronique.

Introduction

Le handicap fait partie des 18 critères de discrimination fixés par la Haute Autorité de lutte contre les discriminations et pour l'égalité (la Halde), en 2005 [START_REF] Dubet | Pourquoi moi ?. L'expérience des discriminations[END_REF]. Les discriminations ne résident pas uniquement dans les inégalités de traitement par la société. Elles se retrouvent dans la stigmatisation, ainsi que dans les processus mentaux, sociaux, inconscients et profonds (Ibid.). Ainsi, bien que la mesure et l'explication des discriminations soient primordiales dans un objectif politique et moral, elles ne suffisent pas à comprendre les pratiques discriminatoires. En effet, ces auteurs (Ibid.) insistent sur l'importance d'interroger l'expérience des populations discriminées elles-mêmes. C'est dans cette optique que nos travaux de recherche vont s'intéresser au vécu des personnes subissant une discrimination, celle induite par leur handicap.

Aujourd'hui, l'expérience du handicap ne correspond plus seulement à l'altérité d'une personne, ni uniquement à l'environnement social. Grâce aux nouvelles sociologies (notamment la théorie de l'acteur-réseau 2 ), elle est désormais constituée d'un ensemble de relations impliquant toute personne ou objet gravitant autour de l'individu [START_REF] Ville | Les savoirs de la sociologie[END_REF]. Le vécu du handicap est analysé, dans cet écrit, par le prisme d'une démarche biopsychosociale qui considère les aspects biologiques, psychologiques et sociaux de l'altérité comme participant à son interprétation globale [START_REF] Engel | The need for a new medical model: a challenge for biomedicine[END_REF].

Bien que l'hôpital et l'école soient des structures prônant l'universalisme, elles n'en restent pas moins discriminantes sur de multiples aspects [START_REF] Dubet | Pourquoi moi ?. L'expérience des discriminations[END_REF]. La déontologie médicale n'empêche aucunement les discriminations dues principalement aux inégalités sociales et aux disparités en fonction des institutions. Du côté de l'école, les procédures de classement sur lesquelles repose l'organisation de l'institution scolaire sont sources de stigmatisation et de discrimination. Les auteurs suscités évoquent le fait que l'école tend à minimiser les différences individuelles plutôt que de s'en enrichir. D'après eux, de cet effacement de la diversité ne peuvent découler que des inégalités scolaires.

Dès les années 1970, le mouvement en faveur des droits civiques des minorités, notamment aux États-Unis et au Canada, a favorisé le développement de politiques inclusives pour tous les élèves [START_REF] Ebersold | Les étudiants handicapés dans l'enseignement supérieur[END_REF]. L'éducation spécialisée est remise en question sur le continent européen et en Amérique du Nord (Prud'homme, Duchesne, Bonvin & Vienneau, 2016). En France, ces progrès sociaux s'illustrent notamment par la promulgation de la loi 2 La théorie de l'acteur-réseau est une approche basée sur le principe que le social n'est pas fondé sur les groupes sociaux, mais sur l'ensemble des relations et médiations qui maintiennent le tout en réseau [START_REF] Latour | Reassembling the Social: An Introduction to Actor-Network-Theory[END_REF] Reassembling the Social: An Introduction to Actor-Network-Theory. Oxford : Oxford University Press] française du 11/02/2005 « pour l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées ». Dans la plupart des pays développés, le système éducatif propose des ressources humaines et matérielles aux élèves ayant des besoins particuliers. Les principales différences entre les pays sont liées aux lieux qui offrent des prestations adaptées (dans l'école ou dans des organismes extérieurs) [START_REF] Evans | À l'épreuve de la quantification dans huit pays[END_REF]. À la fin des années 1970, le rapport Jørgensen a permis de mettre en évidence les différents modèles institutionnels de chaque pays membre de la communauté européenne afin de définir une stratégie générale visant à améliorer l'égalité des chances dans l'enseignement [START_REF] Jørgensen | L'enseignement spécial dans la Communauté européenne (Rapport préparé pour la Commission)[END_REF]. Ce rapport a fait émerger la nécessité d'intégrer les enfants handicapés dans les systèmes scolaires ordinaires, une tendance déjà présente à cette période en Italie. Aujourd'hui, si certains pays -comme l'Italie, l'Islande, le Portugal ou la Norvège -ont opté pour une politique d'intégration totale de tous les élèves quel que soit leur handicap, d'autres -tels que la Suède, la Grèce, le Danemark, la Belgique, l'Allemagne et les Pays-Bas -continuent les inscriptions en établissements spécialisés en fonction des besoins ou du handicap [START_REF] Ebersold | Ecole inclusive pour les élèves en situation de handicap. Accessibilité, réussite scolaire et parcours individuels (Rapport de recherche). Conseil national d'évaluation du système scolaire-CNESCO[END_REF]. Néanmoins, il persiste bon nombre d'obstacles pouvant conduire à l'exclusion effective et/ou symbolique de la vie sociale. L'éducation est ancrée dans cette dernière, car elle conditionne le bien-être des individus, leur développement personnel et la réalisation de soi [START_REF] Ebersold | L'adaptation de l'enseignement supérieur au handicap : évolution, enjeux et perspectives[END_REF]. Dans le champ scolaire, c'est la situation pédagogique qui peut, ou non, engendrer une situation de handicap pour l'élève [START_REF] Plaisance | Stigmatisation, discrimination ou reconnaissance ? A propos de la scolarisation des enfants en situation de handicap[END_REF]. De plus, l'organisation des institutions universitaires françaises est sujette depuis plusieurs années à un cloisonnement des instances éducatives qui va renforcer la situation de handicap des élèves et étudiants [START_REF] Chauvière | L' école face aux handicaps : Education spéciale ou éducation intégrative[END_REF].

Du fait d'un contexte pédagogique non inclusif et des conceptions médicalisantes auxquels ils sont confrontés dans le milieu scolaire, les jeunes atteints d'une maladie grave et chronique peuvent être considérés comme étant en situation de handicap [START_REF] Plaisance | Petite enfance et handicap [Quelles réponses aux besoins d'accueil ?[END_REF].

L'évolution des politiques éducatives tend vers une approche par besoin. La scolarisation des élèves à besoins éducatifs particuliers contribue à la confusion entre besoin et déficience [START_REF] Ebersold | Scolarisation et besoin éducatif particulier : enjeux conceptuels et méthodologiques d'une approche polycentrée[END_REF]. Ebersold et Detraux rappellent que l'élève n'est pas le seul acteur de sa réussite scolaire. Ainsi, les interactions interpersonnelles et interinstitutionnelles doivent être interrogées de manière polycentrée. C'est pourquoi nous allons focaliser notre enquête sur les étudiants, mais aussi sur leurs interactions avec leurs proches, les professionnels et les institutions ayant eu un impact sur leur trajectoire estudiantine.

Un plan, nommé « Réussite en licence », a été lancé par le ministère de l'Enseignement supérieur à la rentrée 2008 pour une durée de 5 ans. Parmi les mesures prises, on retrouve un renforcement de l'encadrement, un meilleur accompagnement dans l'orientation des étudiants, des dispositifs d'accueil pour les nouveaux arrivants et la mise en place de tutorat par les enseignants. Bien que ces actions soient efficaces en termes de réduction des redoublements et des réorientations, elles n'ont un impact que sur les difficultés d'ordre scolaire et n'agissent pas sur le reste des causes du décrochage universitaire [START_REF] Beaupère | Sortir sans diplôme de l'Université : comprendre les parcours d'étudiants « décrocheurs[END_REF]. Depuis quelques années, les politiques éducatives en faveur de l'inclusion des personnes en situation de handicap sont devenues l'une des priorités des instances ministérielles et universitaires qui ont promulgué plusieurs textes en la matière : la Charte Université-Handicap, signée en 2007 et renouvelée en 2012, la dernière législation d'orientation et de programmation pour la refondation de l'Ecole de la République (8 juillet 2013), ainsi que la loi Fioraso (22 juillet 2013) « relative à l'enseignement supérieur et à la recherche ». Toutes promeuvent l'accessibilité et l'inclusion des étudiants en situation de handicap. Cependant, elles imposent peu de mesures injonctives et la prise en compte des besoins particuliers de l'étudiant repose principalement sur la motivation individuelle des professionnels [START_REF] Rick | Lycéen, et après ? Les parcours vers l'enseignement supérieur et l'emploi[END_REF]. Malgré ces nouvelles dispositions, peu de liens ont été constatés entre les établissements d'enseignement et le milieu médico-social. Lorsque ceux-ci existent, ils dépendent des initiatives ponctuelles d'acteurs de l'enseignement. Le parcours éducatif du jeune à l'issue du lycée repose alors sur l'investissement des parents et dépend de la proximité de ceux-ci aux normes scolaires et universitaires (Ibid.).

Bien que des progrès aient été réalisés, le vécu des étudiants en situation de handicap dans la sphère universitaire comporte toujours son lot de difficultés. En effet, le vécu de la compensation au quotidien, de l'inscription dans des dispositifs spécifiques etc. est à prendre en compte. De même, les dispositifs sont toujours ambivalents puisqu'ils protègent autant qu'ils sont potentiellement stigmatisants [START_REF] Vaillancourt | L'accueil des étudiants en situation de handicap invisible à l'Université du Québec à Montréal : enjeux et défis[END_REF]. Par ailleurs, on peut véritablement questionner l'impact des dispositifs au-delà des chiffres. Un étudiant sur deux qui reçoit des aménagements déclare des limitations persistantes dans l'enseignement supérieur [START_REF] Segon | Des aménagements satisfaisants mais insuffisants ? Les expériences contrariées de la compensation du handicap à l'université[END_REF]. Près d'un tiers des enquêtés témoignent de difficultés à expliquer leur problème de santé ou handicap.

La plupart des auteurs se rejoignent sur le fait que l'entrée dans l'enseignement supérieur est un temps de rupture qui nécessite une adaptation scolaire, sociale et émotionnelle [START_REF] Basco | Accompagner l'étudiant : De la connaissance de soi à la construction de la personne[END_REF]. Cette transition douloureuse s'explique, entre autres, par l'absence de lien entre le lycée et l'enseignement supérieur qui fragmente les modalités de soutien et engendre des discontinuités (Ebersold, 2017, p. 189). L'éloignement géographique et le nouveau logement peuvent aussi expliquer cette fracture. Une partie importante des étudiants va habiter pour la première fois à l'extérieur du domicile familial3 .

Cette transition surexpose les jeunes adultes présentant un besoin éducatif particulier aux vulnérabilités liées au passage à l'âge adulte [START_REF] Ebersold | L'éducation inclusive : privilège ou droit ? Grenoble[END_REF]. Selon l'enquête Handicap-Santé, volet Ménages, les jeunes entre 15 et 24 ans reconnus en situation de handicap interrompent plus fréquemment leurs études que les autres et sont quatre fois moins diplômés [START_REF] Dejoux | Les difficultés d'accès à l'environnement[END_REF]. Pour [START_REF] Ebersold | L'éducation inclusive : privilège ou droit ? Grenoble[END_REF], cela s'explique par la non réponse institutionnelle aux étudiants ayant des besoins particuliers. L'absence d'accompagnement de ces jeunes va se traduire par un surinvestissement en temps et en énergie, de la fatigue, ainsi qu'un isolement.

Ce qui va mener, la plupart du temps, vers l'échec voire l'abandon.

Les jeunes nécessitant des besoins éducatifs particuliers sont, le plus souvent, repérés à partir d'un diagnostic médical. Les conceptions médicalisantes de la situation de handicap restent alors majoritaires (Plaisance, Bouve & Schneider, 2015). Le recours aux aménagements existants dépend de ces représentations. Il dépend aussi de facteurs sociaux. En effet, certains parents, du fait d'une non proximité avec les codes du milieu scolaire, ne se sentent pas légitimes à faire les démarches nécessaires [START_REF] Rollin | Comment comprendre et faciliter le retour en classe des lycéens traités pour un cancer ? Retour sur une recherche-action sociologique[END_REF].

Durant le traitement du handicap et notamment de la maladie, les enfants font face à des événements traumatiques (les méthodes médicales invasives, la douleur, les soins intensifs et le fait de connaître d'autres enfants qui sont morts) et sont donc plus sujets au stress posttraumatique une fois la période de traitement terminée [START_REF] Kazak | Posttraumatic Stress Disorder (PTSD) and Posttraumatic Stress Symptoms (PTSS) in Families of Adolescent Childhood Cancer Survivors[END_REF]. Quelle que soit la pathologie, pendant une hospitalisation, le sentiment d'isolement et d'impuissance apporte souvent une réflexion sur le devenir de la personne hospitalisée, avec une analyse de sa situation. Une nouvelle conception de ce qui est important et désirable dans la vie va alors se développer [START_REF] Goffman | Stigmate : Les usages sociaux des handicaps (trans[END_REF][START_REF] Goffman | Stigmate : Les usages sociaux des handicaps (trans[END_REF]. Les maladies et leurs impacts physiques sont variés, mais la prise en compte des conséquences de la pathologie et des besoins des malades reste donc la même. Afin de prendre en compte les spécificités de cet impact pour un jeune ayant subi une hospitalisation et étant en situation de handicap, nous avons décidé de centrer nos travaux sur les personnes suivies pour une maladie grave et chronique.

Cet article propose d'apporter une réflexion autour de l'impact des problèmes de santé sur le parcours scolaire et universitaire des jeunes malades. Les répercussions multifactorielles et multidimensionnelles de l'expérience des maladies chronicisées sur les trajectoires individuelles nécessitent d'être analysées de façon individuelle (Ménoret, 1999). Il s'agit donc de donner du sens aux systèmes de valeurs des étudiants atteints de maladie grave et chronique par rapport à l'accompagnement dans leur trajectoire estudiantine dont ils ont pu bénéficier, peu ou prou. Nous nous interrogerons sur l'expérience vécue par les jeunes et jeunes adultes atteints d'une pathologie invalidante et chronique. Enfin, il sera question de proposer une réponse aux besoins de ces étudiants en identifiant et analysant les manques et attentes ressentis.

Dans une première partie nous présenterons la méthodologie de l'enquête réalisée. Ensuite, nous décrirons les résultats obtenus à partir de l'analyse des logiciels utilisés. Enfin, une discussion mettant en relation nos interprétations et la littérature scientifique évoquée en introduction sera proposée et mènera à l'évocation d'une réponse réfléchie et adaptée au regard des problématiques identifiées.

Méthodologie

Recueil de données

Ce travail de terrain procède d'une démarche basée sur la grounded theorie ou [théorie ancrée en français [START_REF] Soulet | La découverte de la théorie ancrée : Stratégies pour la recherche qualitative[END_REF]] dans le sens où il s'agit de construire des théories non pas sur la base d'hypothèses définies a priori, mais sur les données systématiquement recueillies durant la recherche [START_REF] Glaser | The Discovery of Grounded Theory: Strategies for Qualitative Research[END_REF].

Notre objectif est d'identifier et de comprendre les besoins, manques et ressources des jeunes atteints de maladie grave et chronique au prisme de l'impact de leur handicap sur leur trajectoire estudiantine. Il nous a semblé pertinent de choisir l'entretien comme méthode de recherche et outil de recueil de données. Son utilisation va nous permettre d'avoir accès non seulement aux représentations et opinions individuelles des enquêtés, mais aussi à l'expérience des individus interrogés, relative à la vie quotidienne avec une maladie. En invitant l'interviewé à décrire son vécu, on s'éloigne du domaine des croyances [START_REF] Bertaux | L'approche biographique : sa validité méthodologique, ses potentialités[END_REF].

Nos entretiens ont été réalisés auprès de lycéens et étudiants atteints d'une maladie grave et chronique. Bien que notre population cible soit les étudiants, nous avons pris la décision d'interroger quelques lycéens afin de ne pas avoir un échantillon constitué uniquement de jeunes ayant réussi à poursuivre des études post-bac. En effet, les études supérieures ne sont pas obligatoires et des jeunes adultes peuvent s'insérer professionnellement directement après le lycée. De plus, sonder des lycéens nous a permis d'aborder l'orientation post-bac a priori, ainsi que l'appréhension de la transition lycée-enseignement supérieur.

Lorsque l'on choisit l'échantillon à étudier, selon la grounded theory, il faut sélectionner des individus ayant des critères communs et non pas ayant des trajectoires de vie totalement similaires [START_REF] Glaser | The Discovery of Grounded Theory: Strategies for Qualitative Research[END_REF]. Autrement dit, les difficultés et besoins des lycéens et étudiants ne nous intéressent pas dans le recrutement de l'échantillon, il s'agit plutôt de sélectionner des jeunes en fonction de leur pathologie et de leur âge (ou du niveau scolaire dans lequel ils sont inscrits). L'échantillonnage aléatoire n'est pas nécessaire dans le cadre de la grounded theory. Il s'agit donc d'un échantillonnage théorique. La prise de contact a été réalisée par le biais d'associations, de services universitaires et médicaux dans le respect de la confidentialité et de l'anonymat. Chaque jeune était invité à nous contacter lui-même s'il était volontaire. Les informations renseignées ont fait l'objet d'un traitement déclaré à la CNIL et s'insérant dans le cadre d'une enquête régionale financée par le Fonds Social Européen.

Nous avons interrogé un total de 19 jeunes et jeunes adultes majoritairement étudiants4 . 9 étaient atteints d'un cancer et 10 atteints d'une maladie rare autre5 . Les entretiens ont été programmés les uns après les autres durant le début d'année 2018. Ainsi, compte tenu de la densité et de la durée (une heure en moyenne) des entretiens, il a été décidé, à partir du 19 ème , de quitter le terrain de recherche et de ne pas continuer l'organisation des prochains contacts avec notre population de jeunes et jeunes adultes malades. Plus qu'un simple signal de fin, cette saturation des données est la garantie que nous ne nous sommes pas contentés de données insuffisantes (Olivier de Sardan, 1995).

Traitements des données

Notre enjeu, durant l'analyse des données, a été de respecter le sens du discours des enquêtés. Selon [START_REF] Blanchet | Dire et faire dire: l'entretien[END_REF] [START_REF] Reinert | Un logiciel d'analyse lexicale[END_REF].

Dans notre corpus, les unités de contexte initial correspondent uniquement aux réponses des lycéens et étudiants durant les entretiens 7 . Les unités de contexte élémentaire (aussi appelé textuel) sont les portions de textes dans les entretiens découpés arbitrairement par le logiciel Alceste (en fonction du nombre de mots et de la ponctuation). Bien que la plupart des formes soient traitées par le logiciel, certains mots ne sont pas analysés. Il s'agit des articles, pronoms, auxiliaires, verbes modaux, des nombres en chiffre, etc. Quelques formes textuelles sont réduites en une unique entité ; c'est un procédé d'analyse lexicale nommé lemmatisation. Par exemple, les mots « médiateur », « médiatrice » et « médiation » forment, dans notre analyse, une seule unité de texte [START_REF] Reinert | La tresse du sens et la méthode " Alceste " Application aux " Rêveries du promeneur solitaire[END_REF]. Un Khi-deux est calculé pour révéler la significativité de la présence d'une forme dans une classe par rapport à l'ensemble des autres [START_REF] Reinert | Un logiciel d'analyse lexicale[END_REF].

Ce Khi-deux est signé. On admettra qu'un Khi-deux négatif représente la significativité de l'absence d'une forme dans une classe par rapport aux autres. À partir de Khi2 > 3, l'unité textuelle est significativement présente dans la classe avec un risque alpha de 10 %. Les auteurs ayant utilisé Alceste s'accordent pour affirmer qu'une préparation du corpus en amont de l'analyse par le logiciel est obligatoire [START_REF] Bart | L'analyse de données textuelles avec le logiciel ALCESTE[END_REF] [START_REF] Bardin | L'analyse de contenu (2e ed « Quadrige[END_REF]. Cette analyse secondaire a été réalisée au moyen d'un codage à partir d'une matrice de thèmes que nous avons élaborée et intégrée dans le logiciel NVivo. Cette matrice a été construite en trois temps. Tout d'abord, nous avons référencé un certain nombre de « noeuds » (thèmes) à partir de la revue de la littérature scientifique réalisée en amont. Dans chaque noeud ont été regroupés des extraits de discours. Ensuite, un travail de comparaison a été effectué entre les noeuds eux-mêmes, afin de les combiner dans un code général. Enfin, les articulations résultantes de la phase précédente ont été intégrées dans un système global. Ce processus de codage [issu de la méthode décrite par [START_REF] Lejeune | Manuel d'analyse qualitative: analyser sans compter ni classer[END_REF]] nous a conduit à dégager des thématiques.

La triangulation méthodologique (en termes de traitements des données) à laquelle nous avons recours permet d'exploiter une approche analytique. En effet, l'utilisation du logiciel Nvivo conduit à construire des thématiques issues de représentations suggestives intervenant dans l'élaboration des interprétations qui seront testées et étoffées par l'analyse lexicale [START_REF] Écotière | Techniques d'analyse des entretiens[END_REF]. systémique dans lequel se trouve le jeune malade, ii) l'accompagnement de ses parents, iii) le passage dans l'enseignement supérieur. L'investigation de ces thèmes a été nourrie par l'analyse factorielle par correspondance des relations représentée spatialement par le logiciel Alceste qui a repéré quatre classes regroupées par paquet de mots significativement présents dans celles-ci. Dans le discours des répondants, il apparaît que ces trois champs lexicaux sont employés de manière clivée. Ces résultats sont cohérents avec les travaux de Bronfenbrenner (1977) sur l'écosystème. En effet, selon Bronfenbrenner, le microsysème est le système entourant l'individu le plus proche de ce dernier et comprend la famille et les proches. L'hôpital et l'école s'apparentent au mésosystème et sont donc dans une sphère moins intime, moins privée. Il n'est donc pas étonnant de les voir apparaître dans des classes lexicales différentes. La deuxième partie de notre analyse a montré que ce cloisonnement était regretté par les étudiants malades qui souhaiteraient pouvoir rétablir une proximité entre ces systèmes. Il apparaît, par conséquent, que la persistance des obstacles à l'inclusion totale de l'étudiant à besoins particuliers démontrée dans la littérature scientifique [START_REF] Segon | Des aménagements satisfaisants mais insuffisants ? Les expériences contrariées de la compensation du handicap à l'université[END_REF] est observable également dans notre enquête pour les étudiants atteints de maladie grave et chronique.

Des cloisonnements entre les différents niveaux sociaux des lycéens et étudiants malades

De même, l'isolement des parents d'enfants malades vis-à-vis de l'institution scolaire n'a rien de nouveau [START_REF] Rollin | Comment comprendre et faciliter le retour en classe des lycéens traités pour un cancer ? Retour sur une recherche-action sociologique[END_REF]. Mais d'après notre enquête, il semble même encore plus marqué après le lycée. Ces résultats démontrent un véritable engagement parental, un surinvestissement ou encore une « servitude » pour reprendre le terme proposé par [START_REF] Ebersold | Le temps des servitudes : La famille à l'épreuve du handicap[END_REF]. Mais surtout, ils illustrent la continuité de cet accompagnement après la majorité du jeune et après son baccalauréat. On constate cependant que tous les jeunes ne bénéficient pas du même soutien parental.

Le passage du lycée à l'enseignement supérieur et l'absence de lien entre les deux [START_REF] Boujut | Facteurs prédisant le développement de symptômes dépressifs, de symptômes organiques, de troubles des conduites alimentaires et de l'échec académique chez des étudiants de première année : une étude prospective en psychologie de la santé[END_REF][START_REF] Ebersold | L'éducation inclusive : privilège ou droit ? Grenoble[END_REF][START_REF] Lahire | Les manières d'étudier : enquête 1994[END_REF] Au regard de la littérature scientifique [START_REF] Chauvière | L' école face aux handicaps : Education spéciale ou éducation intégrative[END_REF][START_REF] Ebersold | Scolarisation et besoin éducatif particulier : enjeux conceptuels et méthodologiques d'une approche polycentrée[END_REF], nous pouvons dire que le cloisonnement déjà observé entre les institutions concerne également les différents systèmes sociaux dans lesquels circule l'étudiant malade, y compris son environnement familial. La réponse élaborée en fonction des besoins de cette population doit alors prendre en compte tous les acteurs gravitant autour du jeune malade, y compris sa famille, souvent délaissée de l'aspect éducatif, et d'autant plus lorsque l'enfant lycéen devient étudiant. L'enjeu dans le cadre de l'accompagnement des étudiants atteints d'une maladie grave ou chronique résiderait dans la création d'une réponse concrète aux besoins exprimés concernant l'absence de lien inter-institutionnel et le soulagement de l'investissement réalisé par les parents. Toute précaution gardée, l'enquête réalisée ne concerne qu'un échantillon restreint de jeunes atteints de maladies graves et chronique. Cependant, les résultats corroborent d'autres enquêtes par ailleurs [START_REF] Dejoux | Les difficultés d'accès à l'environnement[END_REF][START_REF] Segon | Des aménagements satisfaisants mais insuffisants ? Les expériences contrariées de la compensation du handicap à l'université[END_REF] 

  , l'entretien nécessite une approche psychologique et pragmatique du langage. Lorsque l'on s'intéresse au titre de l'ouvrage de Blanchet « Dire et faire dire », nous constatons deux types de discours, le « dire » correspondant aux réponses brutes de l'enquêté et le « faire dire » impliquant l'enquêteur et ses relances. C'est pourquoi il a été décidé d'utiliser deux outils d'analyse textuelle différents et complémentaires. D'une part, Alceste 6 , logiciel d'analyse de données textuelles, a été utilisé dans le cadre d'une démarche lexicale. D'autre part, NVivo a été exploité en tant que logiciel d'analyse qualitative pour une analyse thématique de nos données. Alceste est un logiciel d'analyse de données textuelles, conçu par Max Reinert en 1979, se basant sur trois types d'approches : lexicale (comptage de formes et repérage des cooccurrences), analyse de contenu (découpage du corpus en unités textuelles) et analyse de données (classification de ces unités textuelles). La caractéristique de la méthodologie Alceste est la classification descendante. Elle consiste à découper arbitrairement des unités de contexte initial en unités de contexte élémentaire puis classifier des unités de texte (ou formes). Le logiciel va partitionner le texte en classes avec l'objectif d'avoir la proximité lexicale la plus faible entre les classes. À la fin du traitement, les classes obtenues correspondent à un ensemble d'unités de texte dont la distribution de vocabulaire est assez proche entre elles

  . C'est pourquoi nous avons pris soin d'enlever les questions du chercheur afin d'éviter que les mots utilisés par l'interviewer ne soient analysés sans distinction avec ceux employés par la personne interrogée. 71 % des unités textuelles ont été classées par le logiciel Alceste. La pertinence de l'analyse peut être qualifiée d'« élevée » 8 . À l'issue du traitement par le logiciel Alceste, quatre classes ont pu être identifiées. Chacune d'entre elles contient plusieurs dizaines de mots significativement proches entre eux 7 Les questions du sociologue ont été supprimées pour empêcher que les mots utilisés par l'interviewer ne soient analysés sans distinction avec ceux employés par la personne interrogée. 8 Il s'agit d'un score établi par le logiciel considérant que l'analyse est d'autant plus pertinente que la taille du corpus exploité dans l'analyse est importante. et significativement éloignés des mots des autres classes. Celles-ci correspondent à un monde lexical, auquel il est possible de donner un nom en cherchant la cohérence interne et les différences entre les classes. Pour représenter graphiquement les relations entre les classes, nous avons réalisé une analyse factorielle par correspondance (AFC). Il s'agit d'une méthode statistique d'analyse de données produisant une carte de répartition de valeurs et de variables. Le logiciel Alceste réalise l'intégralité de cette procédure pour mettre en évidence les liens d'attraction ou d'éloignement des mots entre eux (Ibid.). Une représentation graphique des relations spatiales entre les formes est construite à partir d'une extraction de facteurs résumant l'ensemble des hiérarchisations des classes obtenues à l'issu de la première classification descendante d'Alceste. L'utilisation du logiciel NVivo permet une informatisation des opérations qu'un chercheur ferait manuellement (catégorisation, classement, dénombrement) (Ibid.). Ainsi, les unités textuelles non classées par Alceste (correspondant à 29 % des unités textuelles) mais qui apportent des informations non négligeables au regard de notre problématique pourront être traitées via NVivo dans une analyse secondaire. L'analyse thématique classique permet de balayer l'ensemble du texte et de dégager des idées à la fois communes et singulières. Cette technique relève les ressemblances et les oppositions par le biais d'une approche relativiste fondée sur la distanciation

  La classification fournie par le logiciel Alceste distingue les quatre milieux encadrant le jeune : le milieu médical, le milieu scolaire, le milieu intime/familial et le milieu extérieur. Ces quatre classes indiquent que les jeunes ont un discours partitionné en fonction du milieu qu'ils évoquent. Cette répartition met en exergue la distinction nette entre ces quatre sphères. D'après l'analyse factorielle par correspondance, un cloisonnement est présent dans le discours des jeunes interrogés entre le monde médical, le milieu scolaire et la famille. Une nette opposition est visible entre ces trois domaines. Il paraît pertinent de comparer les distances entre chaque milieu. Par exemple, les proches et l'intime sont moins éloignés du milieu médical que du milieu scolaire. D'après nos résultats, bien que tout de même éloigné, le milieu hospitalier serait plus en lien avec la famille d'un jeune malade que ne le serait le milieu scolaire/universitaire. De même, sur l'axe horizontal, la famille est plus proche du milieu hospitalier que ne l'est le milieu scolaire. Ce dernier serait donc à la fois mis à distance de la famille et du monde médical. Le type de discours en lien avec la famille est proche de la quatrième classe, celle des besoins et des transitions avec l'extérieur. L'aide souhaitée s'écarte de la scolarité et du monde médical, mais elle est très proche du domaine de l'intimité et de la famille. Le besoin se situerait donc à la fois dans la proximité avec la famille, tout en conservant une distance avec les institutions médicales et scolaires. Concernant les besoins, ceux-ci sont principalement regroupés avec les notions de transition avec l'extérieur (les associations, l'inter-institution de la scolarité à la vie professionnelle) et notamment un besoin de communication. Le mot « utile » est cooccurrent avec le terme de « médiation/médiateur » qui lui-même est présent dans la classe 4 avec un Khi2 = 15. Nous pouvons donc en conclure que l'utilité ressentie par les jeunes lycéens et étudiants malades est centrée sur une médiation avec le milieu extérieur, un besoin de communication et d'information. Le terme « information » est d'ailleurs cooccurrent avec « manque » et « étudiant ». La seconde analyse réalisée avec le logiciel NVivo corrobore les résultats de la première analyse. En effet, le cloisonnement entre les milieux médicaux, scolaires et familiaux se retrouve dans le discours des jeunes interrogés : « C'est vrai qu'à l'hôpital […] il n'y a pas de personnes qui sont là pour les étudiants, donc il n'y a personne qui vient dans ta chambre pour te dire " Bon alors, est-ce que ça t'intéresse de continuer tes études ? ". » (Etudiante atteinte d'un cancer en rechute) Ce verbatim illustre le manque de lien entre les études supérieures et l'hôpital. Pourtant la proximité entre ces trois milieux est désirée par ces jeunes malades, ne serait-ce que pour une question de temporalité. En effet, le temps des jeunes malades est précieux. Pourtant, il est souvent perdu dans les différents trajets nécessaires à la prise en charge médical et scolaire de l'individu. Une proximité, dans un premier temps géographique, est alors préférée. Une étudiante nous explique que la faible distance entre son établissement scolaire et son lieu de soin était facilitant pour elle : « C'est tout bête, mais la prépa était juste à côté de l'hôpital, ce qui me permettait de rater moins de cours aussi. » (Etudiante atteinte d'une maladie rare chronique) 3.2 L'accompagnement des parents : un soutien indispensable qui perdure après le lycée Les entretiens avec les lycéens et étudiants ont permis de mettre en évidence que le soutien de leurs parents prend plusieurs formes. Le rôle premier des parents est d'être présents et disponibles pour leurs enfants. Que ce soit pour les conduire à l'école, les accompagner aux rendez-vous médicaux ou simplement être présents à la maison ou à l'hôpital. L'aide du père et de la mère apparaît aussi principalement au niveau des démarches administratives (qu'elles soient médicales ou scolaires). Les parents sont sollicités au collège et au lycée pour donner des informations sur la pathologie de leur enfant à l'équipe éducative et pour participer aux réunions pluriprofessionnelles dédiées à la mise en place de projet d'accueil individualisé pour l'accompagnement de leur enfant. Que ce soit pour les enfants mineurs ou majeurs, le parent apporte un soutien financier non négligeable. Une fois le lycée terminé, continuer à vivre dans le logement familial s'avère rassurant pour le jeune adulte malade, certes financièrement, mais aussi dans la vie quotidienne. Une lycéenne évoquant sa future entrée dans un établissement d'enseignement supérieur d'ici plusieurs mois déclare : « Je sais qu'en quelque sorte, je suis encore un bébé [Rires]. Je ne suis pas encore une personne adulte. Je sais que j'ai besoin encore d'avoir les parents, encore un tout petit peu, derrière moi. » (Lycéenne atteinte d'une maladie rare chronique) Ce verbatim illustre la volonté et le besoin de rester, quand c'est possible, le plus proche possible de ses parents. Lorsque, pour des raisons de distance avec l'établissement universitaire, l'étudiant est contraint de prendre un appartement pour se rapprocher de son lieu d'étude, la transition est difficile : « Je suis passé de " Ma mère et moi, on fait tout à deux " à " Je fais tout toute seule ". » (Etudiante atteinte d'une maladie rare chronique) Cependant les parents essaient au maximum d'assurer encore certaines tâches ménagères (cuisine, courses et ménage) pour soulager leur enfant. De même, le soutien moral et administratif semble demeurer après la majorité du jeune. L'accompagnement des parents est global, régulier et permanent. En plus d'être chronophage, cet investissement engendre de la fatigue chez tous les membres de la famille. Une fatigue qui va engendrer des tensions et des conflits : « Dès que la famille est un peu fatiguée, plus tendue, ça… ça… éclate plus facilement, et tout ça. » (Etudiant en rémission d'un cancer) La maladie de l'enfant est donc vectrice de tensions au sein de la famille et notamment au sein du couple, pouvant mener jusqu'au divorce. En effet, une étudiante atteinte d'une maladie chronique estime que sa maladie invalidante depuis la naissance est « en grande partie » responsable de la séparation de son père et sa mère. De plus, l'analyse thématique des entretiens semi-directifs montre que les jeunes malades soutiennent, eux-aussi, leurs parents : « J'ai dû supporter ma maladie, mais j'ai dû supporter mes parents, entre guillemets. » (Etudiante atteinte d'un cancer en rechute) Cette jeune précise qu'elle allait jusqu'à mettre sous silence sa souffrance pour ne pas la faire endurer à ses parents. Elle ajoute ensuite : « Je devais rester forte pour elle [sa mère] […] j'ai dû porter ma mère donc c'était lourd. » (Etudiante atteinte d'un cancer en rechute) Les jeunes malades portent alors, en plus de leur maladie, le poids de la culpabilité de l'impact de leur handicap sur leurs parents. Lorsque les parents d'une étudiante interrogée, atteinte d'une maladie chronique, ont constaté que l'accumulation du travail scolaire, en plus de la maladie, engendrait une fatigue extrême, cela les a « touchés en plein coeur », « un peu traumatisés », ils se sont « fait des cheveux blancs » et « sont toujours en stress » d'après les dires de la jeune femme, ce qui l'a amenée à culpabiliser. Une culpabilité qu'elle verbalise de la façon suivante : « ils [ses parents] sont pas faits pour vivre avec moi, puisque je suis un calvaire pour eux. » (Etudiante atteinte d'une maladie chronique) La culpabilité liée à l'impact de la maladie du jeune sur ses parents et le sentiment de devoir les accompagner semblent accrus lorsque la mère et le père n'arrivent pas à soutenir émotionnellement leur enfant : « Elle [sa mère] n'arrivait pas à être rassurante pour moi. Je pense que c'est plutôt moi qui essayais d'être rassurante pour mes parents. » (Ancienne étudiante atteinte d'une maladie chronique) 3.3 Orientation et transition Les entretiens semi-directifs témoignent d'un problème central lié à la dissociation de plusieurs temporalités. En effet, non seulement l'étudiant va devoir trouver du temps supplémentaire pour rattraper ses absences, mais il va devoir le faire tout en subissant les contraintes liées à sa pathologie. C'est dans ce contexte très particulier d'une temporalité qui n'est plus celle de la scolarité, mais plutôt de la maladie, que l'élève ou l'étudiant va se contenter de réaliser les tâches sur le moment, sans penser à l'avenir : « Je n'avais pas vraiment eu le temps de me poser et de répondre à la question de ce que je voulais faire. » (Etudiante en rémission d'un cancer) Cette réponse donnée par l'étudiante lorsqu'il a été abordé avec elle la réflexion sur l'orientation post-bac illustre l'état d'esprit dans lequel les lycéens malades sont à la fin du lycée. Rétrospectivement, les étudiants ne se sentent pas sur un pied d'égalité par rapport aux autres étudiants ou lycéens non malades qui ont eu, eux, le temps de réfléchir sur leur futur. C'est un problème de temporalité, mais aussi de perception de l'avenir. Le futur d'un jeune atteint d'une maladie rare peut paraître incertain et ses priorités sont centrées sur le désir de vivre, voire de survivre. L'entrée dans l'enseignement supérieur est vécue, pour les jeunes malades, comme un combat. C'est en tous cas de cette façon que l'a vécue une des personnes interrogées quand elle évoque son inscription en classe préparatoire aux grandes écoles : « Et, du coup, là, on a commencé une vraie bataille. Une bataille que je n'aurais pas pu mener seul. » (Etudiant en rémission d'un cancer) L'entrée dans l'enseignement supérieur peut aussi être source d'angoisse, et ce principalement parce que son organisation générale et la prise en charge du handicap dans ce nouveau cadre sont flous pour les étudiants et leurs familles. Il a été constaté, durant l'analyse, que les jeunes adultes malades méconnaissent les ressources facilitant la poursuite des études post-bac. Un des lycéens interrogés ne sait pas, par exemple, si son PAI (Projet d'Accueil Individualisé) pourra être reconduit dans les écoles post-bac. Ce fait démontre une non connaissance des familles sur les aménagements proposés dans l'enseignement supérieur. De plus, le PAI est un dispositif spécifique au lycée, il n'est pas suivi dans l'enseignement supérieur. C'est d'ailleurs ce que reproche une étudiante : « Je regrettais vraiment le fait qu'il n'y ait pas de suivi plus… entre le lycée et la fac […] je me suis retrouvée du jour au lendemain avec un SSAD [Services de Soins À Domicile] qui fait tout, un PPS [Projet Personnalisé de Scolarisation], enfin tout ! À… rien du tout en fait, à " débrouille-toi toute seule ! ". » (Etudiante atteinte d'une maladie rare chronique) Les démarches réalisées au collège et au lycée ne sont guère transmises dans l'enseignement supérieur, d'après les individus interrogés. L'ensemble des aménagements qui étaient considérés comme acquis par les élèves doivent être re-demandés et re-justifiés par le jeune nouvellement étudiant. « Il aurait dû y avoir un gros travail d'accompagnement entre le lycée et la fac. De se retrouver avec quelque chose qui a déjà été fait et qu'il faut juste renouveler et non pas quelque chose qu'il faut carrément créer de A à Z. » (Etudiante atteinte d'une maladie rare chronique) Ce verbatim illustre le manque de lien qui existe entre le lycée et l'enseignement supérieur au niveau de la continuité des réponses aux besoins de l'étudiant, qui avaient déjà été réfléchies et mises en place au collège et au lycée. Le manque de connaissances des institutions est comblé par un investissement individuel et des recherches personnelles venant de l'étudiant. Les jeunes interrogés nous expliquent que malgré leurs recherches, il restait des zones d'ombre sur le fonctionnement des visites médicales et les aménagements possibles. 4 Discussions L'analyse de notre enquête témoigne du fait que le cloisonnement évoqué dans la littérature scientifique ne concerne pas uniquement les instances éducatives, mais aussi l'absence de lien ou de communication entre le mode médical, scolaire/universitaire et familial.

  est vécu d'autant plus difficilement pour les étudiants qui ont des besoins éducatifs particuliers et qui nécessitent, de ce fait, davantage d'informations, notamment sur les aménagements pouvant être mis en place dans l'enseignement supérieur. Une aide humaine est souhaitée pour faciliter et fluidifier le passage d'une institution à une autre. Il a été montré dans une enquête antérieure (Guirimand, Thouroude & Leplège, 2018) que l'adoption d'une posture d'entre-deux par les professionnels de l'accompagnement permet de réduire la distance entre la famille et l'institution. Elle articule le projet individuel du jeune et le projet de l'institution dans une démarche de co-construction. D'après notre analyse, le besoin des jeunes malades est relié au monde extérieur, ce qui paraît cohérent avec l'enquête de Guirimand, Thouroude et Leplège qui ont mis en évidence le fait que les rencontres individuelles et hors institution sont privilégiées par les professionnels. En effet, cela renforcerait, d'après les témoignages recueillis, l'implication du jeune et de celle de ses parents dans son projet d'accompagnement. Le discours des jeunes malades converge vers un même besoin, celui d'une aide humaine facilitant le lien -informationnelle et communicationnelle -entre les différentes institutions participant à l'accompagnement. Une médiation de proximité ayant pour but de renforcer les liens entre le milieu médical et les établissements scolaires/universitaires semble pallier à ce manque (Sivilotti, 2018). Cependant, la présente enquête nous mène à élargir ce lien entre les institutions éducatives elles-mêmes -notamment entre le lycée et l'enseignement tertiaire -et entre le milieu institutionnel et les parents. L'approche polycentrée utilisée dans nos recherches ont permis d'identifier l'ensemble des acteurs participants à l'accompagnement des étudiants atteints de maladie grave et chronique. La place centrale que se partagent les parents, le système éducatif et le milieu médical dans le soutien du jeune malade semble nécessiter un décloisonnement institutionnel. Une approche co-constructive, telle que la définit Foudriat (2016), nous amènera à réfléchir cette posture de médiation en prenant en compte le rôle de chacun des acteurs identifiés dans la présente enquête et les valoriser en tant que partie prenante du projet d'accompagnement de l'étudiant concerné. 5 Conclusion Cette recherche contenant près d'une vingtaine d'entretiens avec des étudiants atteints de maladie grave et chronique a permis de recueillir les expériences vécues concernant leur trajectoire estudiantine. La double analyse effectuée a mis en valeur le discours des jeunes malades, d'une part, au niveau de la proximité lexicale des termes employés, d'autre part, au niveau des ressentis individuels. Nos analyses laissent apparaître un clivage entre les milieux sociaux dans lesquels évoluent les étudiants. La sphère médicale, l'institution éducative et la famille sont distincts dans le discours des jeunes. Pourtant, les résultats de cette enquête démontrent une volonté de renforcer (ou parfois même de créer) le lien entre ces milieux. Les jeunes et jeunes adultes atteints d'une maladie grave et chronique souhaiteraient réduire la fatigue liée à la répétition des démarches à réaliser régulièrement et le temps octroyé aux rendez-vous médicaux et aux demandes de compensation.Une aide humaine hors institutionnelle semblerait répondre à ce besoin de lien en dehors de toutes institutions et durant les différentes transitions de l'étudiant (notamment au moment de la rupture entre le lycée et l'enseignement supérieur).

  . Pour évaluer la mise en place d'une médiation, il conviendra, dans un second temps, de l'expérimenter de façon interventionnelle afin d'en déterminer les contours et d'analyser son efficacité. Il s'agit là de l'objectif à court terme du projet EMELCARA 9 visant à interroger les enjeux de la création d'un métier émergent de médiateur spécialisé dans les pathologies rares et les cancers afin de faciliter l'accompagnement des lycéens et étudiants concernés. Ainsi, les résultats du présent article pourront être développés dans des études ultérieures de type recherche-action s'intéressant à l'efficacité pratique d'interventions médiatrices visant à améliorer les parcours universitaires entravés des jeunes adultes porteurs de maladies graves et chroniques. 9 Expérience d'un dispositif de Médiation pour les Etudiants et Lycéens atteints de Cancers ou de maladies Rares (FSE, 2016-2019, projet porté par Éric Dugas, Université de Bordeaux/LACES EA 7437).

En 2016, en France, 68,7 % des étudiants habitent en dehors de chez leurs parents durant les périodes universitaires [Observatoire nationale de la vie étudiante. (2017). Enquête nationale conditions de vie des étudiant•e•s 2016 (En ligne). Consulté sur : http://www.ove-national.education.fr/lenquete-conditions-de-viedes-etudiants/]

14 sont inscrits ou ont été inscrits dans un établissement d'enseignement supérieur et

sont lycéens.5 Par respect de l'anonymat, certains jeunes ayant une pathologie extrêmement rare, il a été préféré de conserver uniquement l'intitulé « Cancer » et « Maladie rare » (pour une pathologie rare autre que le cancer) afin de ne pas laisser d'éléments permettant de reconnaître l'individu interrogé.

Alceste est un acronyme pour Analyse de Lexèmes Cooccurents dans un Ensemble de Segments de Texte.