Circuler sa vie : 

un canal-santé qui tisse des liens 

« Fabriquer du sens consiste à découvrir le sens caché

des événements par l’analyse des situations de vie. »

Jean-Pierre Pourtois

« Nous ne sommes pas tous égaux devant la maladie,

ni devant sa durée. La souffrance sociale s’y exprime également. »

Serge Jacquinet

Ceci est un autre monde 

« Vous qui passez cette porte, renoncez à vos habitudes. » On imagine cette injonction paradoxale à l’entrée des hôpitaux . La circulation en pyjama, le rythme de vie entre l’urgence et l’extrême patience, les odeurs, les couleurs des uniformes hospitaliers, les bruits, la hiérarchisation des rapports, la vie dans un espace confiné au cœur d’une ruche, l’occupation de cet espace par d’autres ayant un comportement intrusif jusqu’à l’intime de soi questionnent au plus profond ceux qui ont besoin de se faire soigner et sont donc contraints de se soumettre à cette culture locale. Des adultes diront que l’art de guérir allant du diagnostic au soin ressortit d’une stratégie qui fait passer de l’état de siège de la maladie à l’état de choc d’une crise ou d’une intervention pour passer à l’état de soin dont on espère qu’il conduira à l’état de santé du guéri ou l’état de vie du malade stabilisé. 

Pourvu que son état d’homme ne soit pas entamé : c’est pourquoi à l’heure du souci d’efficacité technique et organisationnelle au nom de la rentabilité de l’hôpital, l’humanisation est requise pour rappeler aux soignants, aux gestionnaires à travers l’organisation de l’espace, des interventions et des moments de formation que l’hôpital est un lieu à risque, risque opératoire te risque relationnel pour produire du bien-être même si cela passe par un ou des moments de mal-être. L’art de guérir ne peut ignorer l’art de souffrir et celui de réduire la souffrance là où elle ne peut être éliminée. Il doit donc être conscient que l’art de guérir médical ou para-médical n’est pas fait que de techniques, un art de faire, mais aussi de relations, un art d’être ou un art de vivre relationnel. 

Des initiatives récentes créant des postes d’animateur hospitalier et des locaux d’animation ou d’accueil des parents en pédiatrie dans les nomes hospitalières sont une reconnaissance majeure de ce fait là et une incitation à adapter toutes les pédiatries dans cette perspective.

La prestation médicale diagnostique ou thérapeutique comme la prestation de nursing supposent cette avant scène préparatoire qui dispose à ce moment ou l’intervenant dispose de soi pour qu’on puisse l’accepter ou le tolérer en attendant le mieux.  L’après-scène ne se joue pas uniquement en salle de réveil, mais dans la chambre et parfois sur le chemin du retour à domicile : l’après-vente hospitalier s’impose car la santé altérée ou le corps qui n’est pas sorti indemne de ce qui lui est arrivé à l’hôpital demande un apprentissage qui doit parfois être accompagné. Faute de quoi au risque de maladie nosocomiale pêchée à l’hôpital s’ajouteront les maladies « nosofamiliales » du retour mal vécu qui rend les vies bancales ou l’épuisement d’un traitement qui s’installe dans la durée. L’enquête révèle que les soins à domicile ne sont pas préparés à l’accompagnement de l’enfant gravement malade à domicile, sont impayables pour l’enfant longuement malade, ne sont pas envisagés sinon par le placement en pouponnière ou home distant du domicile en acs de maladie du parent. Pourtant la législation prévoit des hospitalisations les plus courtes possibles pour raison économique et psychologique. 

Ce propos général s’impose a fortiori au rapport d’un enfant hospitalisé à l’hôpital. Quelle qu’en soit la forme, ou l’étape : il découvrira le caractère intrusif de la prise de contact avec le monde médical et ses techniques, le caractère intensif des soins résidentiels, l’expérience occasionnelle de

soins relationnels, l’abonnement aux soins répétitifs, même s’ils deviennent intermittents et supposent la navette des  soins intermédiaires entre l’hôpital et le domicile, où l’on passe de l’un à l’autre avec assiduité le temps requis.

L’hôpital n’était pas lieu de vie, il le devient. Pour l’enfant, c’est donc à partir de là ou dans ce cadre là qu’il va devoir vivre sa croissance, son éducation, son affectivité. La perturbation est permanente jusqu’à ce qu’il y trouve de nouvelles marques. Cela ne peut se faire sans un accompagnement harmonieux par les parents ou par le soignants, et sans que les parents soient eux-mêmes guidés dans ce monde qui n’est pas le leur. Il faut donc s’intéresser à l’alentour du soin, à l’entourage du patient, aux facettes oubliées de son univers. Comment les parents s’intéressent-ils à son séjour hospitalier ? Comment cela se tisse-t-il entre eux et les soignants, entre eux et leur enfant au moment où ils arrivent, où ils sont dépossédés de la toilette et du souci permanent de leur enfant, au moment où ils doivent assister en spectateurs aux soins fait à l’enfant parce qu’il le vaut bien, imposés à l’enfant parce qu’il le faut bien. 

Ici aussi, il faut passer de l’état de choc à l’état de soin, de l’état de veille à l’état de vie aménagée : un équilibre à bâtir et réajuster sans cesse.

1. Fratrie : victime, fraternelle ou parentifiée

Une étude sur la réaction de frères et sœurs d’enfants handicapés mentaux 
 nous fournit des éléments d’analyse. Les frères et sœurs  témoignent de trois types de réaction, eux-mêmes gradués. Ainsi, ils peuvent  témoigner de résilience et éprouver leurs capacités à faire face (de la prise de distance temporaire concertée, au choix de vie en lien avec la maladie, la mise au défi, le questionnement sur leur capacité ou le sentiment d’être invulnérable). Ils peuvent aussi être dans l’impasse (retrait sans concertation, difficulté à s’engager, prise de risque excessive, incapacité de transmettre la vie, ralentissement) Ou encore, être en danger : isolement, désinsertion, échec de projets professionnels ou personnels, addictions, refus ou terreur de devenirs parents, délire empathique, maladies physiques graves induites par la situation).

« Un accompagnement et un soutien préventifs ne sont pas un luxe superflu. ». 
 Reprenons cette conclusion d’un article consacré aux enfants de personnes ayant une perturbation psychiatrique sérieuse. En effet, si souvent les parents et l’entourage sont susceptibles d’aider la fratrie à assumer l’absence intermittente de l’enfant malade et du parent qui l’accompagne ou le visite à l’hôpital, nombreuses  sont les situations où les parents eux-même perturbés sont « déparentés », perturbés ou suroccupés par la situation et conduits dès lors à donner à certains de autres enfants un sentiment d’abandon, voire de les conduire au rôle d’intérimaire voire de substitut parental à l’égard des plus jeunes de la fratrie,, qui fait parler à leur propos d’enfants « parentifiés ».

2. Père, mère, couple : impacté, aliéné ou allié ?

· Mobilisation quasi généralisée de la mère

· Fuite fréquente du père

· Du côté de la cohérence parentale  et conjugale :
Pour éviter la disqualification ou permettre la progression, on peut retenir les suggestions du rapport  Pourtois  
 selon lequel, du côté des personnes, il y a lieu de favoriser la reliance multiple, la création de réseaux dynamiques et communautaire qui reportent sur plus d’épaules ce qui est insupportables sur les épaules d’un seul : valorisation, encouragement et échange d’expériences et de compétences deviennent dès lors possibles que ce soit dans des relations de voisinage ou d’un réseau relationnel communautaire polyvalent. 

La seconde piste est d’ enrichir l’instrumentalité, autrement dit d’accroître le bagage d’outils utilisables tant pour évaluer une situation, agir ou vivre le changement. Je préférerais parler pour ma part d’un élargissement de l’envisageable ou de l’imaginaire qui permet de poser d’autres questions, ou de les poser  et de les résoudre autrement. Il y va d’un « élargissement du «croyable disponible » comme aurait dit Paul Ricoeur et du « faisable » comme Michel de Certeau nous a accoutumé de l’envisager dans ses « Arts de faire ». 

La troisième piste est de changer l’attente à l’égard de ces parents : qu’il soit perçus comme contributeurs compétents, experts de leur enfant et de leur parentalité responsable et pas en dépendants et assistés. Il faut « faire échec à l’échec des parents » en leur proposant l’école de leur réussite ou les conditions d’une reconnaissance, restitution, mobilisation de leur compétence propre et de leur dignité. Ce n’est pas toujours évident devant leur impuissance ni à cause d’un Etat qui se présente plus comme juge défenseur de la démocratie acquise que comme appelant à participer à sa démocratie pour l’élargir et y associer le nouveau venu. On vérifiera cela sur le terrain des droits quotidiens, des services sociaux, de l’accès aux services publics ou de la citoyenneté à part entière. (On préfère avoir à faire à des assistés qu’à des résistants, à de bénéficiaires qu’à des usagers, à des clients qu’à des alliés ou partenaires éventuellement critiques.) Il y a lieu de méditer longtemps sur la réflexion de la philosophe Isabelle Stengers, lorsqu’elle invite à « apprendre à la population à vivre ce qu’elle subit non sur le mode de la panique, de l’impuissance, du désespoir ou du cynisme, autant de poisons pour une société démocratique, mais sur celui de l’engagement actif ». 

3. Concurrence ou concours : école-famille 
 : 

« (…)l’école et les familles participent d’un même processus d’éducation et de formation, en des lieux et avec des approches certes spécifiques, mais où le sujet impliqué reste le même l’enfant-élève. Celui-ci peut à certains moments être considéré comme un sujet de concurrence, autour duquel enseignants et parents entretiennent un rapport conflictuel. Les premiers mettent en avant l’élève (l’universel, dans l école), les seconds l’enfant (le particulier, dans la famille). Parents et enseignants se sentent alors menacés dans leur domaine ou, au contraire, contraints de pénétrer dans le terrain de l’autre (…) ». 
 Cette réalité vécue tout le long de la scolarité sur le terrain scolaire va être mise à mal, perturbée par la maladie de l’enfant : qu’attendre de l’école pendant ce temps-là ? comment préparer un retour, un rattrapage ? faut-il considérer l’hospitalisation comme une prise de retard et une réduction des chances de réussite à l’époque de l’école de la réussite ? Les questions premières suscitent des question pratiques ou négligées amplifieront des questions ultérieures.

4. L’apprentissage déplacé : Rapport école hôpital 

Quand la maladie a pris le dessus, quand elle impose son rythme à l’enfant malade et à ses proches, l’école ne peut que suivre ou s’abstenir. L’élève dispensé pour cause majeure de suivre le programme va-t-il pour autant être privé d’apprentissage. L’hôpital lui offre une magnifique étude du milieu : un continent voisin et inconnu à la géographie étonnante en trois dimensions, les développements de la haute technologie dont on devient soi-même cobaye, victime ou bénéficiaire, un rythme de vie hors du temps banal où les nuits ne sont plus la nuit et les jours. On lit. On apprend ce que dit le petit écran. Mais le programme ? 

Le contrat programme de l’enseignement prévoit que la scolarité ne s’interrompt pas à la maladie de l’enfant : selon les moyens disponibles, elle devrait se poursuivre pourvu qu’on puisse faire suivre les documents et l’accompagnement requis par l’apprentissage. Une double disposition permet aux enfants malades le plus gravement ou privés de scolarité habituelle de rester dans le coup. Les écoles hospitalières comme L’école escale (UCL) ou l’école Robert Dubois (HUDE) offrent une scolarité continue aux enfants continûment hospitalisés. L’association des pédagogues hospitaliers (APH) échangent leurs méthodes ou les adaptent pour poursuivre la maîtrise de la langue, des savoirs et savoir faire. Les compétences transversales se  développent aussi sur ce terrain inhabituel. Pour d’autres, l’Ecole à l’hôpital et à domicile peut déléguer un enseignement bénévoles qui poursuit un accompagnement sur mesure pour le jeune patient semi-hospitalisé navetteur entre chez lui et l’hôpital. Pour le plus grand nombre, à défaut de volontaires disponibles, il reste à compter sur les copains, les photocopies, un rattrapage au retour scolaire, mais avec la difficulté que l’enseignement rénové réserve des groupes classes limités ou émiettés en fonction des cours à option qui rendent un suivi systématique difficile tant pour les copains que pour les enseignants. Pourtant l’enfant peut et veut apprendre. Pourtant stimuler ses capacités contribue grandement à son mieux-être.

La communauté éducative est donc appelée à ne pas négliger cet aspect de la mission et à soutenir les parents en vue d’assurer à l’enfant une croissance continue, soutenue par les moyens disponibles. A l’heure de l’ordinateur, d’autres possibilités sont parfois ouvertes. Mais on ne saurait sous-estimer comment la maladie peut être source de décrochage scolaire tant pour l’enfant malade que pour ceux qui dans la vie doivent se mobiliser pour s’occuper de lui ou remplacer le parent mobilisé à son chevet. L’apprentissage n’est pas déplacé, hors propos, en temps de maladie, il devrait être simplement déplacé dans le lieu, adapté dans le temps et associé vraiment à l’art de guérir : un enfant est fait pour apprendre.

5. Détresse et débrouille de la rareté

Le rapport famille–état de pauvreté  a été étudié sous différents angles ces dernières années. Il a donné lieu à quatre axes de recherche :  

1. Relations entre inégalités et santé,

2. Relations entre inégalités et ruptures sociales,

3. Relations entre ruptures sociales et santé,

4. Relations entre inégalités, ruptures sociales et santé .

Nous n’allons pas reprendre le balisage de ce terrain, mais il importe ici de percevoir que le capital santé ou la capacité de l’individu d’être en santé est marquée par des déterminants sociaux. Puisque l’absence de maladie pathogène ne suffit pas à donner la santé, que la plénitude du bien-être physique, mental et moral est rarement pleinement assurée, n’en déplaise à l’OMS, que l’intégrité physique et psychique peut être mis à mal, on est conduit à se rapporter à la vision de la santé définie par Ivan Illich comme une capacité de s’adapter à ce qui change en soi et autour de soi. Il n’est donc pas mal placé d’envisager la santé d’un malade chronique qui s’adapte à son état de maladie alors que le mal-être ou le mal-à-dire conduit plus d’un contemporain à la maladie, selon Jacques Salomé.

Les inégalités sociales sont elles-mêmes sources de perturbation, de sélection ou d’exclusion des relations sociales. Voilà qui conditionne fortement la capacité de faire appel à des réseaux de solidarités.

Les grandes villes, les métropoles, se définissent en quartiers qui se spécialisent parfois en secteurs économiques mais en vertu d’éléments d’agrégation communautaires liés à l’histoire ou au vieillissement du bâti déserté par les nationaux ou les anciens immigrés fait le lit de la génération d’immigration suivante. Une politique de la ville doit donc identifier ces rassemblements et élaborer une politique de ville qui relie les différences marquées dans l’espace. Une adresse devient

marqueur social et source de stigmatisation. Bien davantage, elle contribue ou non à l’estime de soi, l’ identité pour soi et l’identité pour les autres.

6. Refus, refuge ou  refonte du multiculturel.

Le rapport multiculturel se manifeste dans la rencontre entre communautés issues ou exprimant des cultures différentes, entre personnes de culture différentes, mais aussi pour chaque personne amenée à vivre cela en elle-même, quand elle se découvre elle-même porteuse de deux cultures , que la différence soit d’origine ethnique, régionale, religieuse, sociale ou d’approche différente de la dimension scientifique, par exemple.

« Au début, on ne comprend que bien peu de chose d’un nouveau pays. Il ne constitue pas encore un véritable chez sos – car les pensées sont encore tournées vers l’ancienne patrie. Le passé tourne comme un leitmotiv, à chaque minute, à chaque heure du jour. Il n’est pas facile de s’en débarasser. Comme on souhaite nouer des contacts, on commence à apprendre la langue. Amis on arrive facilement à un dialogue de sourds, à cause de la grande différence de culture. Même les plaisanteries sont différentes. Il m’est arrivé plus d’une fois de rire avec les autres sans même savoir pourquoi. » raconte Cheita Keitetsi. 

Cette confrontation est génératrice de souffrance à défaut d’être génératrice de violence, exutoire à l’angoisse, au refus du changement ou à la souffrance vécue. Il est toujours difficile, voire douloureux, de se reconnaître comme synthèse de mouvement contradictoires, porteur des cicatrices de choix qui ont été exclusifs ou excluants. Collisions et non transmission généalogique opèrent une césure avec l’origine qui est délicate, comme l’observe Jean-Luc Brackelaire de l’UCL à la suite de Fathi Benslama et Hannah Arendt. Nous suivons volontiers son observation : « Pour que ces épreuves de viennent source d’enseignement et de liberté , une élaboration à la fois subjective et culturelle est vitale et toujours à relancer, pour eux comme pour nous, et pour nous avec eux. Ce travail implique notamment de reconnaître et de nous reconnaître nous-mêmes dans les exilés, les désaffiliés et les survivants d’autres cultures, ailleurs que chez nous. Ces figures ne disent-elle pas l’homme de notre temps ? » 
 

Serons nous capables de ce travail, de cet aveu d’une souffrance subjective et culturelle qui frapperait tous les enfants de la modernité, en particulier les habitants des grandes métropoles ? Après tout, l’exil, le maintien de bribes d’une culture ancienne dans une culture nouvelle, métissée, et confrontée à des chocs nouveaux voire répétés et contradictoires ne sont-ils pas des caractéristiques communes à l’heure du modelage par les médias, internet et des accélérations techniques, cognitives et donc éthiques sur les modes de vie, la gestion des situations extrêmes de la vie (avant, au début, pendant, à la fin,  après), la gestion des partages des biens et des savoirs, la gestion du non-maîtrisé et provisoirement non-maîtrisable (paix et guerre, faim et développement, écologie, manipulations génétiques,…) des surplus et des excès comme des manques et des détresses insoutenables dans l’instant ou dans l’ampleur. 

Sommes-nous tous des réfugiés ? Sommes-nous tous des immigrés en terre étrangère ? Sommes-nous tous des perturbés dans le temps, l’espace et la compréhension de ce qui se passe ? Une parole pourrait naître  dès lors où chacun pourrait trouver à partager comment une nouveauté l’a atteint ou l’atteint encore dans ses évidences, sa capacités de gérer des compromis, et comment il a pu gérer ou commencer à gérer certaines transitions intellectuelles, psychologies ou pratiques seul ou avec d’autres . Il n’y a pas lieu de se rendre malade ou de se traiter en coupable, quand on peut devenir malin, s’adapter provisoirement, devenir capable et malin.
Coutumes (ethniques voire tribales, avec la difficile transposition d’us et coutumes villageoises en milieu urbain,  ou de milieu montagnard en grande métropole ) et religions offrent aux individus un ensemble de points de repères validés par une expérience ancestrale locale ou globale. Leur pertinence peut différer sensiblement et se heurter à l’approche scientifique ou technique contemporaine. Cela va des habitudes alimentaires aux préventions à l’égard d’examens gynécologiques ou de l’attitude à l’égard des transfusions sanguines. On dira peut-être la même chose demain à l’égard des approches génétiques de la médecine du côté de la prévention comme des interventions anté et postnatales. L’approche scientifique médicale ne peut néanmoins les ignorer car elles déterminent en partie l’acquis de confiance ou la défiance des interlocuteurs au moment où on les soigne ou on entreprend de soigner leur proche. Seule une approche respectueuse permet de faire évoluer des mentalités ou d’autoriser une transgression aux pratiques ancestrales ou coutumières.

Parlons des familles primo-arrivantes 
 : Elles représentent 42 000 personnes chaque année, dont 6000 en regroupement familiale et 15000 demandeuses d’asile dont 23000 ne viennent pas  de l’Union Européenne, sachant que 90 % des demandes sont rejetées et que 40 % des demandes proviennent de zones de conflit. Pour le traitement des « pathologies de l’exil »,  on peut et doit travailler pour et avec ces personnes  le  « temps d’attente » comme l’appelle Altay Manço de l’Université de Liège : qu’on tienne compte du contexte prémigratoire où la violence et la pénurie ont conduit à l’exil ou du contexte institutionnel d’atterrissage inapproprié ou perturbateur. Le flou du droit, des pratiques et des statuts est générateur d’instabilité, au moment où la confrontation aux exigences des intervenants sociaux oblige d’adopter un mode de vie en décalage avec les us et coutumes familiales ou ancestrales. Il conduit même à la dépendance pour passer par les fourches caudines de l’insertion, ce qui s’ajoute à l’altération du sentiment d’efficacité parentale vécu par ces parents bousculés dans leurs évidences et les conditions renouvelées d’exercice de leur parentalité. Faut-il s’affilier à la culture d’accueil  ou rester dans la filiation de la culture d’origine ? On comprend l’épuisement moral des parents et dans ce cas aussi une inversion des rôles pour raison d’adaptation accélérée à la culture des enfants scolarisés qui sera amplifiée, le cas échéant, lors d’une maladie d’enfant obligeant à une négociation avec hôpital, médecin, mutuelle et à une renégociation familiale. Le risque de parentification d’un enfant s’en trouve  encore amplifié : lui , il sait, et peut prendre le leadership, en profiter ou en être victime dans la mesure où il serait détourné de la fréquentation scolaire par cette occupation d’utilité familiale de garde-petits.

Ajoutons que les sans papiers sont confrontés au syndrome NIMBY (Not in My Back Yard, Pas au bout de mon jardin) qui rend des pouvoirs locaux  réticents à l’implantation d’un centre sauf le Petit Château de Bruxelles, ou les conforte à des réactions juridiques de propriétaires ou de cohabitants d’immeubles collectifs. 
 Cela va de la catégorisation ethnique, raciale, nationale ou morale à l’interrogation sur leur luxe de non-travailleur ou leur scandaleux travail en noir, deux stigmatisations parmi d’autres à côté d’attributs liés à des comportements différents dans le mode ou le temps, dans l’expression ou la manifestation, qui créent l’inconfort  ou véhiculés dans l’imaginaire (délinquants et criminogènes) et les rumeurs qui entretiennent l’angoisse. Dégradations, incivilités et insécurités leur sont vite attribuées et induisent des difficultés à renouveler les interaction sociales, que l’accusation soit fondée ou non. 

Les chercheurs liégeois Martiniello et bruxellois Réa observent que les interactions entre habitants et demandeurs d’asile relèvent de différents registres : évitement et  distanciation, surtout dans les quartiers qui par leur nature voient se confronter population locale et immigrés dans une problématique déjà tendue. Les nouveaux venus qui remplacent les anciens, en rajoutent une couche de nouveauté et semblent donc menacer un équilibre déjà précaire et anxiogène. Par ailleurs, les habitants issus de l’immigration ont peur d’être assimilés aux nouveaux venus et maintiennent donc la distance. L’intrusion de nouveaux perçus comme des intrus 
 provoque dès lors des mécanismes d’exclusion ou de non-inclusion dans les réseaux, alors que des échanges interculturels se produisent autour de centres à l’initiative publique, spontanément ou à l’initiative de la vie associative. Il n’y a donc pas que des contacts inquiets, car comme l’indiquent Martiniello-Rea : « Souvent aussi, la solidarité avec les personnes en quête d’asile se manifeste car la souffrance des uns permet souvent de libérer les « bons sentiments «  des autres ». » 

On n’est pas étonné que ces fragilisations influent négativement sur l’état de santé . Les chercheurs d’Unisol ont révélé 5 déterminants privilégiés du bien-être:

1. L’affiliation ou les liens familiaux,

2. l’accomplissement ou apprentissage des nouveaux modèles socio-culturels,

3. l’inscription sociale dans la nouvelle société en évitant ghetto et infantilisation,

4. l’enculturation en gardant ses croyances propres,

5. la santé physique.

Que faire ? Il y a lieu de relire ici les conclusions du rapport Pourtois 
 : élargir les relations, l’outillage intellectuel et relationnel disponible et les attentes positives à l’égard des parents pour leur permettre de vivre debout et à leur mesure, reconnus dans leurs difficultés mais aussi leurs compétences, alliés de leur devenir, de ce qui leur adviendra et de ce qui arrivera à leur enfant.

L’ école est un lieu prépondérant d’intégration  mais aussi lieu de la confrontation, du risque de déclassement des parents  face à la plongée dans la nouvelle culture dont seul l’enfant maîtrise déjà  les paramètres. C’est sur son terrain, en particulier que ces trois opérations sont à réussir : relier les parents et les enseignants au nom des enfants, les informer, leur présenter de nouveaux outils ou les chercher à la croisée de leurs expériences dans des temps et groupe de parole, associer les parents à ce qui concerne leur enfant, l’avenir du groupe classe  et de la communauté école. Le service pédiatrique de l’hôpital pour l’enfant malade peut réaliser le même objectif sur son terrain propre : lien inter-parents, ouverture et échange créatif et associatif, appel et reconnaissance : il y va de la guérison de l’enfant et peut-être de sa famille.

7. Circuler sa vie pour prendre soin de soi

Dans un contexte contemporain , le réseau offre des opportunités d’épanouissement et de satisfaction des besoins et demandes tant du côté des usagers que des opérateurs. Le réseau relationnel déjà mais plus encore le réseau d’associations qui ont choisi de collaborer et s’organisent pour le faire augmentent la capacité collective et individuelle de trouver des réponses adéquates. On sort des classiques conflits de compétence , d’accès ou de cohérence, si on multiplie les points d’accès même s’ils ne sont pas équivalents. On augmente la valeur de liens ponctuels, permanents ou récurrents et la capacité de tisser un tissu de solidarités efficaces et effectives. Plus encore, on décloisonne des univers qui font sortir du monde unidimensionnel mis en évidence par Marcuse et de bien des corporatismes.

Les usagers en sortent renforcés. Les acteurs aussi, qu’ils soient éducatifs, sociaux, médicaux, para-médicaux ou sanitaires hospitaliers et à domicile, animateurs, comédiens et autres artistes, familiaux ou simplement solidaires comme des chauffeurs bénévoles ou des grands-mères 

8. Entretenir l’échangeur

L’estime mutuelle et la reconnaissance de la compétence de l’autre s’impose entre acteurs d’un même projet. Cela ne se réalise  pas sans l’option résolue de la confiance en autrui qui seule permet un dialogue. On peut  apprendre des autres, par l’échange d’expériences et de pratiques, qu’il s’agisse de personnes, d’équipes ou d’institutions : 

· comment vivre dans cette situation ?

· qu’apporter à celui qui la vit ?

· ne sous-estime-t-on pas la capacité des personnes de s’en sortir ?

· que retenir de sa capacité de s’en sortir, fut-ce par débrouille ? 

· ne surestime pas la compétence des uns au détriment de la reconnaissance de celle des autres ?

· la compétence humaine n’est pas seulement dans le diplôme ou la pratique professionnelle : ne peut-elle résider aussi dans l’expérience de soi ou le vécu de situations particulières ?

· comment procéder , faire alliance avec tel autre et avec ses proches ?

Prendre soin des autres, c’est prendre soin de cet entretien et exige qu’on partage quelques valeurs transversales :

· Bien être multidimensionnel, 

· Confiance mutuelle et reconnaissance d’autrui,

· Solidarités et soin d’autrui,

· Communication.

La circulation de l’information et des personnes est donc requise pour que la vie se communique de proche en proche, pour que les liens entre personnes et institutions soient vivants et revitalisants, malgré tous les devoirs requis de réserve qui garantissent une confiance opératoire .
 Le travail sur l’intermétier s’impose comme espace réticulé du croisement des savoirs et savoir-faire et du tissage d’un soin collectif par la médiation de l’ensemble des opérateurs. Un travail d’échange est requis pour en garantir les formes et la déontologie et éviter des conflits générés par le flou opérationnel.

L’expérience du Réseau Canal-santé est d’avoir opéré cet échange entre soignants, médecins, comédiens, artistes, intervenants bénévoles, chauffeurs, parents, enfants, conseillers conjugaux, animateurs, travailleurs sociaux et d’avoir vu des pratiques évoluer, de nouvelles collaborations se développer, de nouvelles approches du métier se développer et se déployer. En même temps, le travail éthique qui s’y est développé a pris ses distances sur le risque de « pédofolie » d’une part avec la fascination pour l’enfant qui autoriserait tous les excès d’intervention, et de marchandisation de l’approche du clown relationnel parce qu’il est sympathique et rappelle l’enfance. 
 Nous continuerons donc à « prendre un enfant par la main » comme le chantait Yves Duteil mais avec doigté, discrétion, concertation et nous n’oublierons pas d’accompagner ses parents et ce futur adulte vers demain où sa maladie l’a parfois conduit de manière anticipée. 

Michel Kesteman
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� Quitte paradoxalement à hospitaliser en pédiatrie des enfants de parents en crise faute d’autre dispositif !


� KESTEMAN Michel, Alentour : le soin prochain , dans Perspective soignante, 2005 (22), 6-14.


� UNAFAM, Quel soutien pour les frères et sœurs de malade, dans Similes, 2004 (38), 7-14.


� DE CLERCK Jan, Les enfants invisibles dans l’Agenda Psy et Neuro, août 2004 (32) et Similes, 2004 (38),15-21.


� POURTOIS Jean-Pierre- DEMONTY Benoit – JOURET Delphine, Souffrances affectives, cognitives et sociales des parents en exil, dans Pensée plurielle. Parole, pratiques et réflexions du social (2004/2 –8), Bruxelles, de Boeck, 51-60.


� RICOEUR Paul, La mémoire, l’histoire et l’oubli, Paris, Seuil, 2000 ;de CERTEAU Michel, La faiblesse de croire, Paris, Seuil (Points),1987 ; Manières de croire, dans L’Invention du quotidien I, Paris, Gallimard (Folio essais),1990.


� STENGERS Isabelle, Discours lors des Rencontres des droits économiques sociaux, 28 septembre 1996, cité par POURTOIS, 59.


� PROSPECTIVE JEUNESSE, Ecole- Famille, une relation à inventer, Fonds Houtman- ONE, Bruxelles, 2005.


� MIGEOT-ALVARADO J., La relation école-familles, peut mieux faire,  (Coll. Pratiques et enjeux pédagogiques) Paris, ESF, 2000, 21-22


� JAMOULLE Pascale,  La débrouille des familles, Bruxelles, de Boeck, 2002. ; KESTEMAN Michel, Familles d’enfants « gravement » malades : la débrouille , dans CFWB, à paraître 2005.


� PAUGAM Serge, Santé, inégalités et ruptures sociales dans les grandes métropoles,. Dans PARIZOT Isabelle ( alii), Les mégapoles face au défi des nouvelles inégalités, Actes du Colloque Hexapolis, Institut de l’Humanitaire-Unesco-Paris-2000, Paris, Flammarion, 2002,1-9.


� Dans Agenda interculturel, juin 2005 (234).


� BRACKELAIRE Jen-Luc, Exilés, orphelins et seuls survivants de nos cultures d’origine. Conséquences culturelles et subjectives de la modernité pour les occidentaux et pour les autres, dans Cahiers de psychologie clinique (2004/2-23), Bruxelles, de Boeck, 199-223 (citation p.221) ; mais aussi : BENSLAMA Fethi, Une fiction troublante. L’origine en partage, Paris, Editions de l’aube, 1994 ; La psychanalyse à l’épreuve de l’Islam, Paris, Aubier,2002 ; ARENDT Hannah, We refugees (« nous, les réfugiés »), The Menorah journal, 1943 ; VAN PEVENAGE Claire – AMROUNI Malek, Souffrance physique et souffrance psychique à la rencontre d’une autre culture, dans Cahiers de psychologie clinique (2004/2-23), Bruxelles, de Boeck,  225-245.


� BODSON Xavier, Unisol : un programme de recherche en faveur des familles primo-arrivantes, dans Alter Echos, 17 mai 2005 (187),3-6 (16mai/4375/XBN) ; ; POURTOIS Jean-Pierre- DEMONTY Benoit – JOURET Delphine, Souffrances affectives, cognitives et sociales des parents en exil, dans Pensée plurielle. Parole, pratiques et réflexions du social (2004/2 –8), Bruxelles, de Boeck,51-60.


� MARTINIELLO Marco-REA Andrea, Not wanted and not welcome !, dans Agenda interculturel, janvier 2005 (229), 20-25; voir aussi : REA André, Immigration et délinquance : usage politique d’une association symbolique, dans BRION F. (alii), Mon origine, mon délit. Criminalité et criminalisation de l’immigration, Bruxelles, de Boeck, 2000, 39-87


� On évoque le terme de « glocalisation » à ce propos : ROBERTSON R., Glocalization : Time-Space ans Homogeneity-Heterogeneity, dans FEATHERSTONE M. (Alii.), Global Modernities, London, Sage, 1995 , 25-44. On assite en effet à une intrication du global et du local : les enjeux sont complexes.


� O.c. 25.


� Projet Unisol/Fonds Houtman cité plus haut qui indique que 20 % sont ambivalents, 15 %créateurs de passerelles vers la nouveauté et 10 % seont conformistes.


� Je ne reprendrai pas ici les réflexions éthiques et déontologiques développées dans : KESTEMAN Michel, Pour une éthique des réseaux, Bruxelles, Canal-Santé, 2004 et dans LAHAYE T.(alii), Les Réseaux santé. Un axe prioritaire de la politique de la Commission communautaire Française, Bruxelles, Cocof, 2004, 112-118.


� RAFY Ales, La pédofolie : de l’infantilisme des grandes personnes, Bruxelles, De Boeck et Larcier, 2004.





PAGE  
1

