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Association des pédagogues hospitaliers APH asbl
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Service Enfants gravement Malades  ESTS

Sparadrap Circus  du SEM-ESTS

Soins chez soi asbl

· Soutien méthodologique du CLPS (Promotion de la santé)
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Les enfants du Canal

Mercredi 21 septembre 2005

L’accueil de l’enfant en cas de maladie des parents

Conférence introduite par Catherine BALLANT
L’exposé est introduit par deux exemples concrets :

- Il s’agit d’abord  d’un  jeune couple ayant deux enfants (une petite fille de 3 ans et un bébé de 15 jours). Le couple est renversé par un chauffard. Madame se retrouve dans le coma, Monsieur souffre de lésions multiples, mais le bébé est indemne. 

Ce dernier ne peut pas être hospitalisé, puisqu’il n’a rien. En tant que nouveau-né, il n’a pas accès aux crèches. Parmi les proches, les grands-parents paternels   prennent l’enfant pour la nuit, mais étant en commerce ils ne peuvent en assurer la garde la journée. C’est une garde-malade travaillant en noir qui va s’en occuper temporairement  jusqu’à la sortie de l’hôpital du papa. Celui-ci, très inquiet pour son épouse et encore lui-même souffrant, éprouve certaines difficultés à s’occuper du bébé.  C’est en fin de compte la crèche de la fille de 3 ans qui prend le bébé après dérogation.  Malgré des lésions permanentes, la vie reprend son cours.  


- C ‘est une dame seule avec ses enfants de 10 et 11 ans vivant une 

situation de détresse sociale et à qui  les médecins diagnostiquent un cancer du poumon tendant à se généraliser. 

Ne pouvant pas compter sur l’aide de proches et bénéficiant de quelques services à domiciles, elle fait le maximum pour garder ses enfants auprès d’elle. Adorables avec leur maman, ceux-ci sont insupportables à l’école et finissent par se faire renvoyer. La situation familiale devient intenable. Le S.A.J. et le CPAS se renvoient la balle durant plusieurs mois alors que les jours de la maman sont comptés. On finit par trouver une tutelle provisoire (réapparition du père d’un des enfants et intervention d’une tante). Ces acteurs font office de famille d’accueil. La maman décède en juillet dernier. Les enfants sont actuellement placés en institution, car ces deux familles d’accueil connaissaient, elles aussi, de sérieux problèmes psycho-sociaux. 

Les solutions d’aide en cas de parents malades

L’entourage 

L’existence d’un entourage et sa capacité de prise en charge  vont être déterminantes pour faire face aux situations d’urgence. Les accidents et maladies subites ne sont faciles à gérer pour personne, mais il nous faut malheureusement constater que dans les familles déchirées ou vivant déjà une situation sociale très précaire, l’entourage est souvent inexistant, absent ou n’est pas en mesure d’apporter des réponses adéquates.  

Les intervenants extérieurs

Bien qu’aucune structure ne réponde spécifiquement à la problématique de l’enfant sain ayant un parent malade, le tableau en annexe témoigne d’une multitude  d’acteurs potentiels pourvus chacun de leurs limites et leur terrain d’intervention bien défini. Le rôle joué par une coordination de services et de soins à domicile est indispensable. Les intervenants sont souvent confrontés à un manque criant de capacité d’accueil en milieu institutionnel, type d’accueil privilégié en Communauté Française 

L’intervention du S.A.J.

Le recours au S.A.J. (Service d’Aide à la Jeunesse) ne signifie pas la saisie du tribunal. L’objectif est de chercher une solution avec les parents. Le tribunal entrera en piste si l’enfant est manifestement en danger et que les parents font barrage à une solution alternative. 

Le S.A.J. analyse la demande en profondeur, ce qui revêt une importance capitale,  car l’arbre cache parfois la forêt. Cet examen de la situation prend toutefois un certain temps pour se heurter  dans un certain nombre de cas à l’impasse d’une longue liste d’attente comme nous venons d’y faire référence. Cet état de fait confère parfois à cette instance une image d’impuissance et d’immobilisme. 

Il est à noter que le S.A.J. interviendra plus rapidement pour un bébé que pour un enfant. 

Les solutions alternatives et officieuses 

Vu l’engorgement des structures officielles, les coordinations de soins, les hôpitaux ou d’autres services recevant des demandes de garde urgentes explorent  des pistes  parallèles. Ces solutions de fortune valent assurément mieux que rien ; elles reposent généralement sur des personnes de bonne volonté, mais qui ne disposent pas systématiquement de la formation adéquate ou du professionnalisme requis.

Dans les situations qui présentent un caractère assez bancal, les coordinations de soins à domicile font preuve d’une vigilance particulière et suivent de près les prestations. Il peut arriver que des dérapages se produisent (vol, maltraitance, pédophilie), mais il ne faut pas stigmatiser. Le travail au noir dans le secteur de l’aide à domicile est un secret de polichinelle, il  ne signifie pas que le travailleur non déclaré  soit  malintentionné ou incompétent. Des délits se produisent aussi en institution ou dans des familles d’accueil reconnues. 

Ces circuits de l’ombre et,  plus largement,  la dérogation 

aux règles,  pose toute la question de la responsabilité en cas de problème, du respect du cadre et de l’équité par rapport aux bénéficiaires classiques du service. 

Exemple d’un service de pédiatrie 

· Accueillir un parent malade avec son enfant sain implique :

· L’occupation de deux lits sans justification directe

· Une surcharge de travail pour le personnel 

· Un risque de contracter des microbes pour l’enfant sain 

· Un sentiment de favoritisme  exprimé par d’autres parents  

Des ouvertures par rapport à ces constats de carences ?

Il n’y a pas de solution-miracle. 

Créer une nouvelle structure spécifique pour l’accueil d’enfants de parents malades serait une institution de plus dont la création même est particulièrement hypothétique. Les normes en matière d’espace requis sont assez strictes et les prix de l’immobilier flambent. Les pouvoirs publics se déclarent pratiquement exsangues. 

Faut-il créer un numéro vert de coordination et de centralisation ? 

Il est vrai que les intervenants potentiels sont nombreux et parcellaires. Les personnes confrontées à ces problématiques éprouvent souvent des difficultés à reconstituer le puzzle. Les coordinations de soins et de services à domicile assurent l’articulation des aides, mais elles ne sont pas toujours suffisamment connues. 

Est-il pertinent de  continuer à privilégier d’office la logique du placement institutionnel ou ne faudrait-il pas  favoriser, comme en Flandre, les initiatives privées et la formule des aidants de proximité. Ce type d’aide nécessite aussi un certain contrôle et des normes. 

Il est paradoxal de constater que de nombreuses jeunes puéricultrices sont au chômage. Comment les associer pour apporter des solutions aux carences énoncées ici ? 

Même si la tâche est ardue, il faut repenser la responsabilisation du citoyen, car il s’agit d’un acteur essentiel de l’aide proche et immédiate. Tout un chacun a un rôle social à assurer et des compétences civiques à exercer.

-créer et soutenir des services de volontaires à l’échelle des quartiers et des communes 


-favoriser les initiatives d’accueil temporaire et flexible coordonnée par l’ONE ou Kind en Gezin 


-stimuler les pôles de solidarité intergénérationnelle 

Il convient en outre de travailler au rapprochement entre le social et la santé en favorisant le travail en réseau et en  soutenant la parentalité. 

