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Université Populaire et Citoyenne a Roubaix

L'université populaire et citoyenne est une association loi 1901, fondée en 2004 par
des militants engagés dans des actions d’Education Populaire sur la Ville de Roubaix.
Elle s'est donné pour objet d'organiser des croisements de savoirs entre citoyens sur
les questions d'intérét général. Elle est a la fois :

m un lieu de formation citoyen avec la mise en place de cycles de conférences-débats,
de séminaires et de « cafés-citoyens » dans les quartiers. Ces lieux d'échanges et de
formation sont gratuits et ouverts a tous.

m un lieu d’action collective avec l'organisation « déquipes de recherche-action
sociales » (Eras) créées a linitiative de citoyens volontaires, chargées de concevoir et
animer différents programmes de croisements de savoirs.

Depuis 2011, quatre recherches-actions proposent un programme riche de rencontres
sur quatre thématiques :

m « le racisme et la discrimination » en développant notamment des ateliers d’histoire
locale,

m « letravail et I'insertion » en élaborant des propositions visant a « bouger la politique
de I'emploi a Roubaix »,

m «l'écologie urbaine» en accompagnant le collectif de I'Union dans le projet
d'implantation de I'écoquartier de I'Union a Roubaix-Toucoing-Wattrelos,

m « la santé citoyenne » par la mise en débat d’une premiere offre publique de réflexion
sur les trois axes : la santé surdéterminée par la précarité ; les difficultés a se soigner ;
vivre “bien” avec une maladie ou un handicap.

L'Université populaire et citoyenne veut permettre a tous les habitants de participera la
construction des politiques publiques, en leur proposant a la fois des outils et un espace
d'expression.

Université Populaire et Citoyenne a Roubaix
¢/o FAL, 20 rue de Lille 59100 Roubaix
Tél:03.20.82.23.96 / contact@upc-roubaix.org
Toute notre actualité sur www.upc-roubaix.org
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COMMENT MIEUX VIVRE
LA MALADIE ?

Aujourd’hui, quasiment toutes les familles sont confrontées a la maladie. Et pourtant la
maladie, qu’elle soit chronique ou aigué, est souvent percue comme une injustice ou une
malédiction. Comment faire pour que la maladie ne soit pas un obstacle a la réalisation

d’un projet de vie ? Comment, tout simplement, mieux vivre la maladie et accompagner
ceux qui en souffrent ?

L'UPC ainvité pour cette conférence Eric DELASSUS, philosophe, spécialiste de I'éthique

médicale, pour débattre de ces questions avec Bernard MEURIN, psychomotricien au

CHRU de Lille et Philippe MACQUET, médecin retraité et animateur du Collectif Santé de
I'UPC.
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est Spinoza

C’est un philosophe d'origine juive marrane qui
vivait en Hollande au XVlleme siécle.

Les Marranes sont originaires de la péninsule
ibérique, et ont été contraints lors de reconquéte
de I'Espagne par les catholiques, de se convertir
au catholicisme. Trés vite soupconnés de
poursuivre leur culte, les Marranes ont dd
fuir vers des pays plus tolérants sur le plan
religieux afin d'échapper aux persécutions. lls

se trouvent donc a la rencontre de nombreuses
influences (juive, catholique, latine..) dont celles
de Descartes et de la physique mathématique
naissante. Spinoza développe des théses
considérées comme hétérodoxes en matiére de
religion et de théologie. Il a donc été banni de la
communauté juive d’Amsterdam, a quitté la ville
et est devenu artisan.

Pourquoi s’intéresser a Spinoza ?
« La maladie, une chose de fortune »

Sa pensée enseigne «la maniére dont nous devons nous comporter a I'égard des choses de fortune»,
C'est-a-dire a I'’égard des choses qui ne sont pas en notre pouvoir, «qui ne sont pas de notre nature».

Pour Spinoza, la maladie est «chose de fortune».
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Les grands principes de sa

Dieu et la nature

Pour Spinoza Dieu et la Nature, sont la méme
chose. Il utilise le méme terme (nature, Dieu et
substance) pour parler de la totalité de ce qui
est. Il n'y a qu’une seule substance (c’est-a-dire
quiil n'y a pas d’'un coté la matiére et de l'autre,
l'esprit) et cette substance s‘exprime d’une
infinité de facons. Mais nous, étres finis, nous n’en
percevons que deux : I'étendue (la matiere) et la
pensée (I'esprit) c’'est-a-dire que chacun se percoit
comme corps et comme esprit, expression d'une
seule et méme réalité pour Spinoza.

Une philosophie de I'immanence

Limmanence est ce qui soppose a la
transcendance (Dieu existe au-delade cemonde).
Pour Spinoza, Dieu est un étre immanent c’est-a-
dire qu'il n'y a pas de distinction entre Dieu et la
Nature. LHomme, comme toutes les choses, est
une des « manieres d'étre » de Dieu, de la nature
ou de la substance et nous les percevons selon
I'étendue et la pensée, A partir de la se dégage
une sagesse qui consiste en « la connaissance de
I'union qu’a I'ame pensante avec la nature toute
entiere ».

Cette pensée est différente de I'épicurisme ou du
stoicisme ou pour accéderalasagesseil faut vivre
en accord avec la nature. Ainsi ceux qui n'ont pas
atteint la sagesse vivraient en désaccord avec la
nature. Ceci n'est pas possible pour Spinoza car
nous faisons partie de la nature et donc, nous
ne pouvons étre en désaccord avec elle. Selon
la maniére dont je comprends ou dont je ne
comprends pas cet accord, je ne vais pas vivre,
ni ressentir, ni penser les méme choses, ni agir de
la méme fagon. Car, c’est notre compréhension
du lien avec la nature qui va permettre de mieux
nous percevoir et donc de mieux vivre.
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Cette position des maniéres d'étre dans la nature
a amené Spinoza a développer une conception
originale de la liberté.

La notion de liberté

Pour Spinoza, la notion de liberté au sens de
libre arbitre, (c'est-a-dire la capacité de choix des
actes) estimpensable car nous sommesreliésala
nature et donc nous sommes soumis aux lois de
celle-ci ; nous sommes totalement déterminés.

Il entend la liberté comme la libre nécessité,
c'est-a-dire qu’'un étre est d’autant plus libre
qu’il obéit a la seule nécessité de sa propre
nature. Létre le plus libre qui soit c'est Dieu, la
nature tout entiére. Ne pas étre libre c'est étre
contraint, déterminé par des causes externes.
Dans la mesure ou Dieu est la totalité il n'y a
pas de causes externes possibles. Dieu est donc
totalement libre c’est une puissance d'étre et
d’agir qui se déploie librement et produit une
infinité de choses singuliéres, expressions de sa
puissance.

Les manieres d’étre seront plus ou moins libres
selon qu'elles seront plus ou moins déterminées
par des causes externes, mais également
déterminées par la nécessité interne c'est-a-
dire par des causes externes que I'on comprend.
Lhomme guidé par la raison est I'homme libre
car la raison est l'expression de la causalité
naturelle sous l'attribut de la pensée. C'est une
conception de la liberté parfois difficile a saisir.
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Etre libre c’est d’abord étre en mesure de
comprendre les causes qui nous déterminent.
Et le probleme de la majorité d’entre nous, c’est
gu'on a le plus souvent conscience des effets que
nous subissons en ignorant les causes a l'origine
de ces effets.

L’autonomie

Sur le plan de I'éthique médicale cela permet
de repenser l'autonomie du patient, selon 4
principes : lI'autonomie, la non malfaisance, la
bienfaisance, la justice.

Lautonomie selon le mode de pensée libérale,
est quelque chose qui est donné, premier,
comme une caractéristique quasi naturelle. Or
chez Spinoza, comme nous sommes déterminés
et le plus souvent ignorants des causes qui nous

déterminent, cette autonomie, n'est pas donnée.
L'autonomie s’'acquiert par la connaissance,
et par la compréhension des liens qui
nous lient les uns aux autres. Lautonomie
se conquiert avec les autres et repose sur une
solidarité des individus les uns avec les autres ;
c'est une autonomie solidaire. On pourrait a
partir de Spinoza aborder deux notions souvent
opposées dans le «care» : la notion d’autonomie
et de vulnérabilité.

On pourrait rapprocher la vulnérabilité de la
notion de servitude. Nous sommes soumis a tout
un réseau de causes dont nous ignorons la nature
mais qui fait que nous sommes interdépendants
les uns des autres.... Plutot que d'opposer ces
deux notions, on pourrait les réconcilier.

mieux comerenore pour mieux vivre La maLabie

En quoi la connaissance des liens qui nous
unissent a la nature peut-elle nous aider a mieux
vivre, a mieux penser, a mieux agir ?

Il n'y a pas de distinction radicale entre ce que
nous pensons et ce qui est de l'ordre de la vie
affective c'est-a-dire ce que nous ressentons, pas
de distinction entre les idées et les affects.

Nos émotions et sentiments ont toujours
comme corrélat une idée et réciproquement.
Plus une idée est vraie, plus elle va étre corrélée
a des affects qui vont étre positifs, qui vont
me permettre d’accroitre ma puissance d'étre
et d’agir. Des idées fausses peuvent avoir des
conséquences positives (mais pas toujours !)
alors que l'idée vraie va toujours accroitre ma
puissance d'‘étre et d’agir car elle me permet
de comprendre comment je suis uni a la nature
toute entiere.

Donc la connaissance des liens qui nous
unissent a la nature nous transforme et nous
rend plus sages. C'est sur ce point que l'éthique
de Spinoza peut mieux nous instruire dans
'accompagnement du malade. Car mieux
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comprendre la maladie, c’est aussi aider le
malade a mieux la vivre et a mieux la combattre.

Dans un certain sens, étre malade est une
maniére comme une autre d'étre uni a la nature,
ce qui ne nous convient pas du point de vue de
I'homme, mais c’est aussi une expression de la
puissance de la nature.

Permettre au malade de comprendre en quoi sa
maladie l'unit a la nature peut étre un moyen
d'accepter la maladie tout en adoptant I'attitude
qui convient pour lutter contre elle.
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De quelle maniére le malade doit-il
comprendre ce qu'est sa maladie ?

La notion d'esprit pour Spinoza est « lidée du
corps ». Moniste, il 'y a pas pour lui de distinction
entre le corps et l'esprit. L'idée de son propre
corps (c'est-a-dire la perception du corps vécu)
c'est a la fois les idées de l'intellect mais aussi
celles de l'affect... « Lobjet de I'idée constituant
l'esprit humain cest le corps. Autrement dit une
maniére de I'étendue précise existant en acte, c'est-
a-dire le corps vécu ».

QuU’esStT-Ce Que L’IDée D’un corrPs maLape 2

Comment aider le malade a penser et vivre son corps de la maniére la plus

cohérente possible ?

Souvent la maladie va étre interprétée, percue
de différentes maniéres, pas toujours tres
positive (injustice, malédiction, etc.). Le malade
se fait une idée de sa maladie, pur produit de son
imagination, ce qui souvent ne fait quajouter
des souffrances supplémentaires. On veut a tout
prixdonner un sens a la maladie et souvent on ne
fait qu'accroitre sa souffrance. On a souvent une
idée du mal ou on confond ce qui releve du mal
commis et ce qui reléve du mal subi. Le mal subi
est alors percu comme commis d'ou le rapport
a la notion de faute, a la culpabilité, a l'injustice
et a la malédiction. Il faut donc aider le malade a
Mmieux percevoir son corps.

Silamaladie n'atteint pas les fonctions cognitives,
I'individu reste en mesure de penser son corps
et de penser les déterminations qui agissent sur
lui et sont la cause de sa maladie. Il peut donc
se faire une idée plus ou moins cohérente de
son corps. Pour Spinoza, il y a trois genres de
connaissances, et il faut pouvoir aider le malade
a distinguer ou il se situe:
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La connaissance imaginative qui s'acquiert
par oui-dire, par expérience vague. Lopinion
commune, c'est ce que chacun pense sans savoir
pourquoi il a toujours pensé comme ca. C'est ce
qui est percu immédiatement sans étre éclairé
par la réflexion. Ce sont des perceptions que
nous avons des affections du corps.

La connaissance rationnelle qui produit la
connaissance scientifique. Elle est plus vraie que
la premiere, mais reste en général partielle et
abstraite. Elle n'embrasse pas la totalité.

La connaissance intuitive : C'est la plus difficile,
car elle repose sur une perception immédiate du
vrai.

Les deux premiers genres de connaissance
peuvent aider mais ne suffisent pas, et dans
chaque genre de connaissance, existe un peu des
deux autres. La moins efficace pour nous aider
est la connaissance scientifique. Par exemple,
quand un médecin tombe malade, le fait qu'il
connaisse la pathologie ne l'aide pas et peut
méme accroitre ses inquiétudes.
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REDEVENIR SUJET DE SA MALADIE

Comment faire pour aider ceux qui pergoivent la maladie de

maniére imaginative ?

L’éthique narrative de
Paul Riceeur :

Pour celui qui na pas dépassé la connaissance
imaginative, I'éthique narrative peut étre

un moyen de se penser de maniére assez
cohérente, et de réintégrer la maladie dans
son existence, car la maladie est souvent vécue
comme une rupture.

Selon Paul Ricoeur, le récit peut amener a
réintégrer des causes externes dans quelque
chose que l'on va produire et qui va étre le
résultat de I'expression de notre puissance. Il va
ainsi nous aider a redevenir davantage sujet de
notre existence en restant au niveau des faits, et
ainsi a se penser d'une maniére plus active, plus
cohérente. Par le récit, le malade peut devenir
sujet de sa maladie et des traitements qu'il
doit suivre. Il va donc vivre plus activement sa
condition et donc accroitre sa puissance.

Cela passe pour le médecin par le dialogue avec
le patient, I'écoute, I'écriture, ou la religion (par
exemple, en utilisant les histoires rencontrées
dans les Ecritures comme modele dans lequel on
peut se retrouver).

Chez Spinoza, on est dans une pensée du positif.
Dans toute idée, il y a une part de vérité, car
une idée fausse est pour lui une idée mutilée a
laquelle il manque quelque chose, et qui n'est
jamais complétement fausse.

Si son raisonnement est appliqué a la religion,
cela signifie donc que dans la religion il y a du
vrai, mais la religion n'est jamais que la vérité
habillée avec les oripeaux de limagination.
Elle peut conduire a la réflexion, démarche
fondamentale qui aide a progresser vers la
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Sagesse et la Joie, c'est-a-dire a la capacité que
nous avons a élaborer des idées, et la narration
peut étre I'occasion de cette réflexion.

Se libérer du sens

Ce qui importe dans I'accompagnement d’un
malade est de susciter cette démarche réflexive
sur la représentation qu’il se fait de son corps,
de sa maladie pour qu’il puisse produire une
idée suffisamment cohérente qui lui permettra
d’accepter la maladie et de s’y opposer. Pour
cela, il lui faut également se libérer du sens : le
malade qui interpréte sa maladie comme une
malédiction par exemple, cherche a lui donner
du sens c'est-a-dire a la penser comme si elle
avait une signification.

Spinoza permet de sortir de cet enfer du sens.
Il remet en cause toute définition finaliste de la
Nature (ou tout est orienté dans une direction
comme chez Aristote pour qui la nature ne fait
rien en vain : «on a des yeux pour voir»). Pour
Spinoza «nous voyons parce que nous avons des
yeux». Il critique le finalisme qui renverse les
causes et les effets, c’est un déterministe. Pour
lui, dans la nature rien n’a de sens. Rien ne signifie
autre chose que lui-méme. C’est une impasse de
vouloir donner du sens a tout prix a la maladie.
Cela ne veut pas dire qu’il faut évacuer la question
du sens, mais plutét que d’essayer de donner du
sens a la maladie, il faut plutét chercher a ce que
notre existence continue d’avoir un sens malgré
la maladie. Et cette libération par rapport au sens
va permettre la libre expression du désir, essence
de 'Homme pour Spinoza.
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cognatus

Le désir renvoie a une théorie trés présente
chez Spinoza : le cognatus. C'est l'effort de tout
individu pour se préserver dans son étre, pour
étre toujours le méme, identique a soi. C'est
aussi une puissance d’étre et une puissance
d’'agir, cest-a-dire la capacité qu'a lindividu
d'exprimer toutes les aptitudes qui sont en lui.
Spinoza s'explique toujours par le déterminisme,
les causes mécaniques : étre, c'est étre cause,
c'est-a-dire étre capable de produire des effets
qui vont me donner le sentiment d’accroitre ma
puissance.

Un individu n'est pas ce qui ne peut pas se
diviser, c'est au contraire le composé d’autres
individus qui ont leur propre cognatus, et qui
convergent. Je suis moi-méme composant d’un
autre individu qui est la société. Lhomme est un
étre conscient. Le cognatus peut se manifester
par le désir, alors que pour d’autres, ce sera par la
voie intellectuelle.

Spinoza se situe ici dans la philosophie de la
puissance et de la joie. La puissance n'est pas le
pouvoir, c'est la capacité d'étre cause, de produire
des effets sur soi et hors de soi qui vont avoir
des conséquences utiles et pour soi et pour les
autres : utiles pour l'individu qu'on est, et pour
celui plus large, la société, I'humanité.

Ceciestdifférent du pouvoir. Ceux quiontun goat
immodéré pour le pouvoir sont des gens faibles
pour Spinoza car ils ne se sentent puissants que
d’autant qu'ils réduisent la puissance des autres.
Or 'homme vertueux est celui qui cherche a
accroitre sa puissance et celle d'autrui, car il a
bien compris que sa puissance s'accroit d’autant
que la puissance des autres hommes s’accroit.
Les hommes sont tous utiles les uns aux autres.
D'ou la notion de solidarité, qui est essentielle.

Donc la liberté, c'est cette puissance que jai
en moi et qui sexprime de la maniere la plus
étendue possible, la créativité, et la capacité a
produire des effets et pour moi et pour les autres.

Etre cause veut dire étre actif, libre. A l'inverse,
étre dans l|'état de servitude c'est étre en
vulnérabilité et étre soumis a des causes externes.
Le probléeme de la maladie c’est justement qu'elle
est soumission aux causes externes.



4 .
Gilles Deleuzq disait a /jpropos de la mort :
« la mort vienk toujours’ du dehors, jamais du
dedans ». '

Mon cognatus c'est-a-dire la conséquence de
la convenance des parties qui me constituent,
fait que je vais pouvoir persévérer dans mon
étre. Mais je suis relié au reste de la nature
donc, d’autres individus qui ont leur propre
cognatus vont subsister a mes dépens. Donc
ce seront toujours des causes externes qui
produiront la maladie (virus, effets du milieu,
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pollution, hygiéne de vie, etc.). Une cellule va
se désolidariser et va se développer aux dépens
de l'individu dont elle fait partie. C'est pourquoi
la maladie est un obstacle a la liberté parce
gu'elle est I'effet d’'une cause externe, mais elle
n'est pas inscrite dans notre nature. La maladie
et la mort sont des accidents inévitables parce
gu'ils ne sont pas inscrits dans notre essence,
mais inévitables parce qu’ils relévent quand
méme d’une nécessité non pas interne mais
externe.
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La joie

Cette puissance qu'il faut restaurer chez le
malade, c'est ce qui va rendre possible I'accession
a la joie. La joie n'est pas le bonheur. Ce serait
gros de dire quétant malade finalement on
peut quand méme étre heureux ! La joie est un
affect qui se définit en termes de passage ; c'est
I'accroissement de la perfection, de la capacité
d'étre et d'agir. Le contraire c'est la tristesse. « La
joie cest le passage de 'homme d’une moindre
perfection a une plus grande ».

Si, quand on est médecin, on parvient a faire en
sorte que le patient se fasse une idée un peu
plus cohérente de son corps, qu’il se libere des
ses représentations qui peuvent le faire souffrir,
si on parvient a faire en sorte qu'il puisse non pas
vivre avec l'idée du corps qu'il avait avant mais
qu'il a maintenant et de toutes les aptitudes qui
sont encore présentes dans ce corps, de tout
ce qu'il peut encore faire, et bien on va pouvoir
I'aider a ressentir de la joie. Donc la joie n'est pas
incompatible avec la notion de maladie.

Conclusion

Finalement pour Spinoza, la santé de l'esprit
ne dépend pas nécessairement de la santé du
corps. Cela peut sembler paradoxal dans une
philosophie qui prétend que corps et esprit sont
deux expressions d’une seule et méme chose, car
on pourrait dire que si le corps est affecté, l'esprit
doit I'étre aussi. Ce n'est pas si simple. Comme
ce sont deux expressions d’'une seule et méme
chose, ils ne peuvent pas agir I'un sur l'autre.
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Pour qu’il y ait interaction, il faut qu'il y ait deux
termes, mais il n'y a pas deux termes. « Le corps
ne peut pas déterminer le corps a penser, ni l'esprit
déterminer le corps au mouvement ni au repos ni a
quelgue chose d‘autre si ¢a existe. »

Il n'y a pas d'interaction mais, dés qu'il se passe
quelque chose en moi, je vais le percevoir
sous l'attribut de I'étendue de la pensée : il y a
corrélation mais pas interaction. Ce qui signifie
que je peux en effet penser mon corps de
maniére cohérente méme si ce corps est malade,
car il n'y a pas de différence de nature entre un
corps malade et un corps en bonne santé. Ce
sont des corps affectés par des causes externes
mais l'esprit est capable de penser les causes, la
maniére dont il est affecté. Si I'ame est l'idée du
corps, penser de maniére cohérente son corps
c'est nécessairement accroitre la puissance
de l'esprit et donc aussi, dans un certain sens,
accroitre sa santé.

Ainsi, a partir de Spinoza, on peut penser la santé
autrement que ce qui s'oppose a la maladie, et
aussi autrement qu'en termes de bien-étre.
Spinoza pense la santé en termes de puissance,
C'est-a-dire de capacité a exprimer toute les
aptitudes du corps et de l'esprit.

Cette puissance peut s‘exprimer méme dans la
vulnérabilité. Et c’est peut-étre ca finalement
la vraie santé : pouvoir toujours étre «capable
de», méme de choses modestes... Finalement,
Spinoza nous permet de penser la santé en
termes de puissance, de maniere plus opératoire
et plus positive.
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Réactions de Bernard Meurin b de
Philippe Macquet (Double page ?)

Réaffirmer la place de la relation au ceeur du soin.

B.M/ La médecine se technicise de plus en
plus, au risque parfois de mettre au second
planles dimensions relationnelle et humaine,
essentielles dans toute pratique soignante.
Ily a «étre malade» et «la maladie». Or, on
a limpression que, parfois, la médecine
soigne la maladie mais quelle oublie le

Dépasser I'opposition corps et ame et les conflits scientifiques.

B.M/ La pensée de Spinoza nous invite a
dépasser d’une part l'opposition classique
entre médecine somatique et médecine de
I'ame, car corps et ame expriment la méme
unité, et d’autre part, un certain nombre
de conflits entre des disciplines comme
la psychanalyse et les neurosciences. On

B.M/ Vous abordez dans votre livre la
question de l'euthanasie. Comment se situer
dans le débat entre euthanasie active et
euthanasie passive ? Si je comprends bien,
l'euthanasie active n'est pas une position
en soi spinoziste, car Spinoza propose une
philosophie de la vie ; la mort et la maladie
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malade, et la relation entre deux sujets, le
malade et le médecin est le fondement de la
clinique. La position d'écoute est essentielle.
Restons vigilants a concilier une médecine
humaniste qui place le malade au centre,
et une médecine « High Tech» qui semble
parfois s'en éloigner.

pense aux polémiques autour des origines
de lautisme est-ce neurologique ?
psychologique ? Il faut accepter la pluralité et
le dialogue des idées pour avancer vers des
théories adéquates et ce dans l'intérét avant
tout des patients.

sont accidentelles, nous ne sommes la que
pour persévérer dans notre Etre. Il s'inscrirait
plutot dans une approche des soins palliatifs,

l'euthanasie active n‘étant pas compatible
avec 'essence médicale sil'on suit Spinoza.
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E.D/ Llarrét des soins est tout a fait
compréhensible. Quand le traitement ne sert
plus a rien, voire rend la vie du malade encore
plus insupportable, on peut avoir recours
aux soins palliatifs et il existe des moyens par
exemple pour limiter la douleur, mais qui ne
sont pas toujours utilisés car les médecins ne
savent pas toujours les utiliser... Il peut arriver
qu’un traitement par sédation ait pour effet
d'accélérer le déces d'un patient mais ce n'est
pas ici ce quon appelle de l'euthanasie : le
traitement n'est pas donné pour provoquer
la mort. Ce nlest pas la méme chose que
d'injecter sciemment une solution létale a un
patient et ainsi mettre fin a ses jours.

| faut étre vigilant a ne pas passer du droit
3 mourir dans la dignité au devoir de mourir
dans la dignité si on est trop vieux, si on géne
un peu trop ou si on est trop vulnérable...

B. M/ Je me situais davantage dans l'idée de
mourir dans la dignité. Mais I'argument est
intéressant de dire qu'il vaut mieuxune société
de la solidarité qui va se donner des moyens
de développer des centres de soins palliatifs
pour accompagner les malades jusquau
bout plutét qu'une société qui propose de
supprimer le probléme en «supprimant» le
malade.

Mais aujourd’hui des personnes estiment
ne plus avoir de qualité de vie sans pour
autant souffrir d'une maladie qui les amene
directement a la mort (c'est I'histoire de
Vincent Humbert) et demandent un suicide
assisté. Je pense aussi au suicide de Gilles
Deleuze... On dit aussi que Spinoza se serait
suicidé, assisté par son médecin. On peut se
demander si leur choix aurait été le méme
¢ils avaient fait une rencontre ou s'ils avaient
été accompagnés. .. Peut-étre auraient-ils pu

réinvestir leur vie ? Parce que rien n'est plus
utile a 'homme qu’un autre homme...

E.D/ Je suis géné par l'expression « droit a
mourir dans la dignité » qui sous-entend que
quand on devient vulnérable, faible, quand
on vit dans des conditions de vie qui peuvent
étre jugées difficiles, on perd sa dignité. Je ne
le pense pas. Quelgu’'un qui souffre ne perd
pas sa dignité et reste un é&tre humain a part
entiere.

Le suicide de Spinoza reste une hypothéese
non vérifiée. Il devait souffrir beaucoup car
il était phtisique et donc il aurait accéléré sa
mort en prenant un poison... Maintenant,
quand quelqu’un vous dit qu’il veut mettre
fin a ses jours, faut-il aller dans son sens ou
I'aider a réinvestir la vie 7 Je pense guon est
parfois a la limite du suicide incité. Quelqu'un
qui demande a mourir n'est pas toujours
quelqu’un quiveut mourir. Il faut étre prudent.

Ondistingue souffrance et douleur.Lamédecine
pourrait calmer la douleur physique mais
resterait la souffrance morale. Mais pourquoi la
souffrance morale permettrait-elle de défendre
l'euthanasie ou le suicide assisté quand on est
malade physiquement ? Et pourquoi pas alors
quand on souffre moralement pour d’autres
raisons ? Ou est la limite ? Ala solitudeilyaun
remede, c'est les gens autour de soi, et eux ils
aident a vivre et non a mourir. Attention aux
risques de dérives.
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Accompagner le malade : quatre

eclairages

P.M/ En tant que médecin généraliste dans un
quartier de Roubaix il y a quelques années, puis en
tant que médecin de santé publique, je voudrais
apporter quatre éclairages.

L’annonce du diagnostic

Au cours de ma vie professionnelle de médecin
et de militant a la Ligue contre le cancer, j'ai été
tres frappé par le décalage lors de I'annonce du
diagnostic, entre le vécu, ce que la personne "prend
enpleinefigure"etlimpossibilité, la sidération dans
laquelle elle se trouve pour entendre ce qui peut
étre dit. Dans la pratique médicale, les évolutions
dans la maniéere d’annoncer le diagnostic et dans
I'adaptation des dispositifs de santé au patient
doivent d'abord et avant tout beaucoup aux Etats
Généraux des malades, aux malades eux-mémes et
alafagon dontils ont pu s'exprimer, beaucoup plus
gu'aux recherches scientifiques et aux apports de
sciences humaines et médicales.

Lentréedanslamaladieaménedesbouleversements
dans la fagcon de se projeter par rapport au temps
et a l'espace. Par rapport a l'espace : Je pense a la
maniere de pouvoir se déplacer. La maladie oblige
parfois a transformer son domicile en chambre
d’hopital, bouleversant la facon de vivre de la famille.
Par rapport au temps : des personnes entrent dans
un cabinet médical et en ressortent bouleversées.
Elles disent d'ailleurs ensuite "avant" et "depuis"..
L'émotion est un élément fondamental. Ce rapport
au temps dépend aussi de la maniére dont la
personne vit sa maladie, et vivre au jour le jour
peut alors prendre un sens profond. En ce sens, les
histoires singulieres de chacun, accompagnant,
soignant, sont essentielles a entendre et a
comprendre.

Maladie, mal-étre, malaise

Il faut aussi distinguer trois niveaux : la maladie
en tant que dysfonctionnement du corps humain,
le mal-étre et le malaise. On peut étre malade et
en bien-étre ; on peut étre en mal-étre et ne pas
étre malade. Or on s'adresse dans les deux cas
au médecin, qui est 'équipé’ pour la maladie, pas
forcément pour le mal-étre.. Le malaise est la
maniére d'interpeller 'autre et de pouvoir exprimer
quelque chose.

la relation malade / médecin

Avant, on ne parlait que de la relation « médecin-
malade » et dans ce sens-la. C'est essentiel de
renverser le point de vue, ce que fait un médecin
qui se retrouve lui-méme malade. Il passe de
I'autre cOté de la barriere et peut comme tout étre
humain se trouver fragilisé. En plus, par définition,
le médecin "sait" des choses, donc le soignant ne
va rien lui expliquer.
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Dans la relation avec le malade, le
soignant a certes une fonction technique,
mais il a aussi une fonction transversale
d’accompagnement qui resitue la maladie
comme un objet et le malade comme une
personne.
Jeréve derefaire les études médicales dans
une approche complétement inversée a
partir de I'histoire et du vécu de la personne
et qu’a travers elle, soient abordés tous les
aspects médicaux mais toujours dans une
démarche relationnelle ou la personne
reste propriétaire de son histoire et ou elle
confie son corps a des personnes quelle
estime compétentes dans une relation de
confiance. Par exemple, jaccompagne un
groupe de soignants en Hospitalisation a
Domicile (HAD) dans une réflexion éthique
sur I'accompagnement de la douleur. Dans ce
groupe participent une personne malade et
sa famille, leur place est essentielle. Dans les

études, on serait autrement plus passionné. Je
veux réver.

L’étre humain malade B Gl TR G CRGTHE]

Enfin, je voudrais dire combien la santé pour une
personneestun tout:une dynamique d’insertion,
une réussite relationnelle, la libération de la
parole, et I'épanouissement du corps. La maladie

est toujours vécue dans un systéme qu'est la
famille, et parfois on oublie les autres membres
de la famille. On oublie aussi souvent le rapport

au corps ; l'examen clinique est fondamental,
parfois on passe aussi a coté.
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Dignité

regard des autres

Une personne témoigne de la maladie de son
conjoint, du sentiment de perte de dignité et de
sa propre détresse face a cette situation.

ED/ Une personne qui vit dans ces conditions
méme si elle se percoit elle-méme comme ayant
perdu sa dignité, ne I'a pas perdue et reste un étre
humain a part entiére. Le regard des autres peut
I'amener a se percevoir comme devenu indigne,

Importance des relations sociales

E.D/ Quand vous avez un cancer, on ne pense
gu'a vous guérir, ce qui est bien et on entre
dans une alternance de soins et de personnels
soignants. Entre deux, ce qui compte c'est d'avoir

comme il peut l'aider a reprendre conscience
de sa dignité. C'est tout de méme un probléme
aujourd’hui  de considérer que Vvieillesse,
vulnérabilité, perte d’autonomie, dépendance
signifient perte de la dignité ! Peut-étre que si
on modifiait notre regard sur les malades, les
malades aussi modifieraient le regard qu'ils ont
sur eux-mémes.

des relations sociales. Or, cette maladie n'est pas
simple a accepter et peut faire peur, ce qui ne
facilite pas les relations...
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Accepter 1a maladie : Quelles places
pour les idées fausses ?

Q/ On parle d’aider le malade a accepter sa
maladie. Faut-il imposer un sens qui aille vers
I'acceptation de la maladie ? Les fausses idées
peuvent-elles avoir aussi des effets positifs ?

ED/ Lacceptation signifie ici entrer dans une
démarche de compréhension, pas toujours
possible pour tous les malades. Cest pour
cela que les idées fausses peuvent parfois étre
aidantes. Aussi faut-il étre prudent dans la
relation avec un malade et ne pas forcément

Etre acteur de sa santé

Q/ Devenir acteur de sa propre santé peut étre
compris dans une logique dempowerment, mais
peut aussi signifier faire accepter a l'autre un
état et inhiber sa volonté d’action. On sait que

L’autonomie solidaire

E.D/ En effet, I'optique libérale présuppose une
autonomie d’emblée présente chez tout étre
humain, et non pas une autonomie qui s'acquiert
dans un cadre relationnel. Spinoza parle

d’autonomie solidaire : étre acteur de sa maladie
ce n'est pas étre acteur tout seul, mais avec les
autres soignants et proches. Cela ne veut pas
dire étre capable de se débrouiller tout seul avec
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lui dire : "vous pensez cela, c'est absurde !". Pour
certains malades, percevoir la maladie comme
une malédiction par exemple peut les aider a
percevoir le chemin vers la guérison comme une
rédemption. Dans certains cas, les idées fausses
peuvent avoir un effet positif. Etre a I'écoute de
la personne, peut aider a comprendre quelles
sont ses représentations de la maladie, de son
corps et essayer d'établir avec elle une relation,
un échange pour voir quel est le meilleur chemin
vers I'acceptation de la maladie.

dans la logique libérale actuelle, vouloir rendre
la personne acteur de sa propre santé peut
étre compris comme un moyen de faire des
économies. Donc, n'y a-t-il pas un risque ?

sa maladie pour nécessiter moins de moyens. Au
contraire, I'autonomie ne peut s'acquérir que si
on est entouré. Cela nécessite d’avoir du temps
avec le patient pour qu'il puisse se raconter. Et
cette dimension narrative joue par exemple un
rOle important pour recoller les morceaux entre
un « avant » et un « aprés ». Ce n'est pas la méme
vision.
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L’écoute a la hase de toute démarche de soin

E.D/ Resituer le malade comme « acteur» passe
donc d'abord pour le médecin par la qualité de
I'écoute, a la base de toute démarche de soin,
et par I'examen clinique, fondamental pour un
diagnostic correct. Cela revient a dire pour le
médecin : « Si je vous propose cette solution
est-ce que je vous ai bien compris ? » Et non
pas « Est-ce que je vous ai bien expliqué ? ». Il

Cultiver le désir

Enfin et surtout, étre acteur est a l'origine
du retour du Désir ; et ce qui compte dans la
guérison, c'est de cultiver le Désir.

Q/ Je suis médecin alcoologue. Au centre
d’alcoologie, nous proposons d’abord un espace
de parole, ou les personnes peuvent déverser
leur honte et leur culpabilité car elles n‘osent
parler de cette maladie nulle part. Le retour du
désir, c'est quand on travaille sur les émotions.
Les exprimer permet ensuite d’aller mieux, de
reprendre des activités. Et seulement apres, les
personnes peuvent s'occuper de leurs proches.

faut interpeller le systeme de santé dans ses
fondements libéraux et la maniere mercantile
avec laquelle la médecine a tendance a
s'engouffrer dans un systéme économique a la
dérive quant a la qualité des soins. Car, encore
une fois, la base c'est I'écoute et la démarche
clinique.

D’abord, elles doivent s'occuper d'elles.

Nous les soignants, nous intégrons mal la
temporalité dans nos pratiques. Je ne parlerai
plus de la maladie alcoolique mais des cancers
ou des maladies qui demandent beaucoup de
rendez-vous. Les patients disent : "on n'a plus
de vie, toute notre vie est centrée autour des
rendez-vous..." Quelquefois, il faudrait davantage
tenir compte du temps, de I'envie du patient. Par
exemple, quand il veut partir en vacances, c'est
aussi important que de suivre ses rendez-vous
en radiothérapie d'une maniére rigoureuse. C'est
important de travailler sur ce désir.

Regard des autres et représentations sociales

ED/ La conception de la liberté chez Spinoza
n‘accorde pas de sens a des notions comme
la honte et la culpabilité. Le malade qui vit sur
ce mode-la ressemble au malade qui vit une
idée inadéquate de son corps. Par I'écoute, le
dialogue, on peut l'aider a repenser son corps
autrement, et rendre a nouveau possible cette
relation aux autres. Cela va lui permettre de se
soigner et d'évacuer ses représentations qu1
rajoutent de la souffrance 3 une souffrance déja

présente.
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Q/ Selon I'approche de Spinoza, le malaFie existe
par rapport au regard extérieur qui |u‘| permet
dlexister en tant que tel. Attention a ne pas
avoir de regards condescendants par rapport
au patient qui lui, accumule tous les regarQs dgf.
autres qui le savent malade. Alors qu'a-t-il lui a
nous dire sur nous-mémes ? Comment peut-il
nous éclairer sur notre condition humaine ?
C'est un appel a I'humilité par rapport a notre
vie ol on a la téte dans le guidon et ol on court
aprés des choses inutiles.
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E.D/ Le regard sur le malade vient parce qu'on
sépare peut-étre trop radicalement maladie et
santé. Spinoza nous fait comprendre qu'entre
étre en bonne santé et étre malade, il n'y a pas
une différence de nature mais une différence
de degrés. On est tous affecté par des causes
externes, de maniére plus ou moins intolérable.

Q/ Qu'est-ce que Spinoza aurait pensé de la
dépression, ce mot valise ? Ce qui est dur, c'est
guand on ne sait pas nommer ce dont on souffre.
Pour lutter contre cette maladie, la philosophie,
la religion peuvent aussi aider et pas seulement
le médical a proprement dit. En méme temps,
paradoxalement, on médicalise trop. Par
exemple, quand jétais enfant, une personne
agée qui perdait la téte on disait "elle perd sa
carte', aujourd’hui on parle d’Alzheimer ou de
démence sénile. Pareil pour la violence, vite
associée a une pathologie...

ED/ On est dans un univers dominé par la
technique et la science. On voudrait faire de la
maladie un concept scientifique. Or, ce n'est pas
un concept scientifique, c'est une représentation

sociale, qui releve d’'une norme. Avant, étre vieux
et perdre la téte, c’était normal. Aujourd’hui, c’'est
pathologique parce que la science est capable
d’expliquer pourquoi et parce que la médecine
essaie de trouver les moyens d’y remédier. On
pourrait dire et c’est sirement excessif, que dans
certains cas, c'est la médecine qui crée la maladie
dans sa capacité a vouloir agir sur certains
comportements ou attitudes.

Q/ Quand le malade se raconte, il se raconte lui
dans le systéme social dans lequel il est, avec le
sens social donné a la maladie et le regard des
autres. Sauf qu'on lui donne une réponse a lui
seulement. Le malade, on le soigne lui tout seul.
Logique, le médecin ne peut pas soigner toute la
société. Mais quand méme c'est une question a
se poser...

ED/ Le malade est un étre social. Etre malade le
met parfois a I'écart, physiquement mais aussi
par la peur. Il faut considérer tout cela et pas
uniquement l'individu qui sinon va mourir de cet
isolement au sens physique mais aussi moral.

les trois niveaux de connaissances

Q/ Je suis étudiant en médecine. Merci pgur
cette triple des intervention et pour la r(ellathn
malade-médecin. Depuis quelques annees, J&
m'efforce d'expliquer qu'il ny a pas d’'un coté les
médicaux et de 'autre des paramédicaux, mais
des professionnels de santé.

Pour revenir aux trois connaissances, au cours
de nos études, on commence par un stage avec

les aides-soignants et on va faire la toilette et
on apprend de ce savoir, de la connaissance
imaginative et de la connaissance intuitive
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propres a chacun. Et le temps passant, la
connaissance intellectuelle fait quon prend
de la distance... Alors moi je conseille aux plus
jeunes d'aller parler avec les aides-soigf\ante‘s.
Elles ont un avis sur les patients tres tres
précieux. Avec le filtre qu'on acquiert au fil des
années, car on apprend énormément de choses
et trés rapidement, c'est un gain de temps et
de qualité qui est hallucinant. Donc me‘rcll aux
professionnels de santé et bon courage a I'UPC.
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Quelle maison de promotion de santé
« idéale » a Roubaix ?

La semaine précédente a eu lieu la conférence avec philosophe Eric Delassus. En continuité, ce
séminaire réunit des citoyens, des professionnels de la santé ou du social pour réfléchir au projet de
maisons de promotion de la santé. Comment la conférence d’Eric Delassus, peut-elle nous aider a
construire une maison de la santé « révée », liant social et santé ? Comment relier des lieux de santé
existants avec des lieux de bien-étre ?

Pour commencer, Anne-Francoise Hirsch du centre d'alcoologie de Roubaix puis Chantal Farvaque et
Sophie Terrier du centre social de Moulin-Potennerie partagent leurs expériences en matiere de santé
citoyenne a Roubaix. Les participants se répartissent ensuite en ateliers.

Intervention n°1 : Comment vivre avec
la maladie ?

Anne-Francoise Hirsch, médecin coordinatrice du centre d’alcoologie de Roubaix:
Changer la perception de la maladie

D’abord, on est d'accord que la maladie c'est Ensuite une remarque : pourquoi considérer

une altération des fonctions, de la santé d'un
organisme vivant. Mais elle dérange parce que la
maladie souvent est associée de facon purement
inconsciente a la mort. Donc plus on est malade,
plus on se rapproche de la mort. Or, la maladie
quelquefois permet d'aller mieux. Parfois, les
patients qui viennent au centre d’'alcoologie de
Roubaix disent qu'ils se sentent mieux. lls restent
avec cette maladie mais ils vont mieux parce que
la maladie leur a permis de prendre conscience
d’un certain nombre de choses dont ils navaient
pas conscience avant. Donc la maladie n'est pas
forcément quelque chose de négatif.
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qu'un malade pris en charge par un médecin
devient un patient ? Pourquoi doit-il avoir autant
de patience queca?

Jiinsisterai enfin sur la tendance a oublier le
corps. La plupart des malades que je vois ne
soccupent pas ou trés peu de leur corps, ou
sont irrespectueux de leur corps ou encore
s'en occupent a outrance, par exemple par une
pratique du sport qui abime le corps. Méme en
étant malade, il faut tenir compte de son corps et
de la relation a celui-ci.
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Prendre en compte les niveaux individuel et collectif

Au niveau d’une ville ou d’un quartier, on doit
travailler a deux niveaux :

- individuel : l'accés aux soins, aux structures
et aux soignants compétents est fondamental,
mais aussi la compréhension de la maladie
et limplication dans le processus de
guérison, I'éducation thérapeutique. Clest
I'accompagnement de chaque habitant en tant
qu'individu.

Comprendre sa maladie

Lors de la conférence, Eric Delassus disait qu'étre
libre, c'est étre capable de comprendre les
causes qui nous déterminent. Lautonomie n'est
pas donnée, elle s'acquiert par la connaissance
et la compréhension des liens qui nous lient
les uns aux autres. Mieux vivre la maladie, c’est
aider le malade, quel qu'il soit, a comprendre et
accepter sa maladie. Nous accueillons au centre
d’alcoologiedespersonnesquiontdesaltérations
des fonctions cognitives. Ces personnes-la
malgré leurs difficultés ont forcément quelque
chose acomprendrede ce quileurarrive.Etc'esta
nous d'évaluer jusqu'ou va cette compréhension

Les dimensions psychologique et sociale

La premiére réponse a « comment vivre avec la
maladie ? » c’est vraiment avoir des espaces de
parole. En fonction de I'histoire, du parcours
du patient, il faut savoir quelle est la priorité,
psychologique ou sociale.

La deuxieme réponse est de prendre l'individu
dans sa globalité. La situation sociale est
prédominante, mais la dimension psychologique
est aussi importante. A 'UPC et dans la maison
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- collectif: ce sontles infrastructures pour faciliter
le quotidien des malades, ceux souffrant d'une
maladie chronique ou d'un handicap. Quelles
aides ? Quels dispositifs ? Quels sont les acces,
lesaménagements ?Y a-t-il des passages piétons
sonores pour les malvoyants ? C'est tout cela que
I'on peut évoquer.

Penser maison de promotion de la santé, c’est
envisager ces questions, aux deux niveaux.

et de nous adapter de facon a ce qu'on puisse
échanger. Cela prend parfois du temps, mais c’est
fondamental. On peut leur donner la meilleure
boite de médicaments, si elles n‘ont pas compris
ce qui leur arrivaient elles ne la prendront pas
parce quelles ne savent pas a quoi elle sert. Je
caricature mais voila pour moi a quoi doit servir
une maison de promotion de la santé. C'est ce
quon veut faire en ce moment, parce que la
réalité c'est qu'il y a peu de médecins, ils n‘ont pas
le temps, et parfois ces aspects ne les intéressent
pas. Donc il faut faire avec ca.

de ’accompagnement

de promotion de la santé cette prédominance
du social (aussi au sens de la citoyenneté) sera
fondamentale ; la présence de centres sociaux
doit aussi étre prise en compte dans la réflexion
sur ces maisons de la promotion de la santé.
Accepter la maladie, souvent ¢a prend du temps,
et ce n'est pas forcément avec le médecin que
cela se fait. C'est en discutant avec son vaisin,
avec des professionnels d’autres secteurs.
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Soigner la maladie autrement que par la médecine

Autre aspect : comment je peux me faire plaisir
avec autre chose que ce que je n‘ai plus ? La
maladie constitue une rupture. Il y a des choses
guon n‘a plus mais peut-étre aura-t-on des
choses quon n'a pas eues avant. On propose
par exemple des ateliers pour trouver le plaisir
d'écrire, de cuisiner, de retrouver le golt des
aliments, ou pour travailler sur l'estime de soi.

La place des proches

On est aussi ouvert aux proches, parce que
vivre avec la maladie c’est prendre en compte la
souffrance des proches. On a peu abordé la place
des associations de patients, trés importantes
pour comprendre qu'on n'est pas tout seul, et
des proches qui ne comprennent pas toujours
et qui, voulant bien faire, font parfois pire que

La santé, une dynamique perpétuelle

Pour moi la santé est une ressource, ce n'est pas
un but, c'est une dynamique, un mouvement
perpétuel. Je rappelle un texte de Philippe sur la
promotion de la santé : « Premiérement se loger,
deuxiemement accéder a I'éducation, se nourrir
convenablement, disposer d'un certain revenu,

La réduction des risques

Une derniére notion, qui, pour moi, ancien
médecin d'un centre de soin pour toxicomanes,
est tres importante, est celle de la réduction
des risques. Parce que responsabiliser le
consommateur qui peut devenir patient, c'est
aussi le rendre acteur de son capital santé.

LUPC est un endroit ou l'on forme, ou l'on
éduque, et elle doit continuer dans ce sens-
la dans le champ de la santé citoyenne. Aussi,

Tout cela est aussi important. La consultation
médicale n'est pas forcément obligatoire, il y
a des personnes qui vont mieux sans voir le
médecin. La parole de la diététicienne vaut
autant que celle du médecin ou du psychologue.
La santé ou le mieux-étre c'est quelque chose qui
se construit avec I'ensemble des intervenants.

mieux parce qu’ils ont beaucoup d’angoisses et
d’interrogations. Les proches aussi il faudra en
tenir compte dans les maisons de promotion
de la santé. Et vivre avec la maladie, c'est aussi
éduquer I'ensemble des habitants a une attitude
aidante vis-a-vis du malade.

compter sur un apport durable des ressources,
avoir droit a la justice sociale et un traitement
équitable».Ce sontdes préalablesindispensables
a toute amélioration de la santé. Cette approche
médico-sociale est la base de notre travail de ce
matin.

réfléchir a cette question : « comment vivre avec
la maladie ? », sur une ville comme Roubaix, ou
les indicateurs de santé ne sont pas trés bons, se
justifie totalement ; faisons de ces difficultés un
atout pour la mise en place d’actions pilotes.
Voila, j'espere que ces réflexions contribueront a
construire la maison de promotion de la santé de
nos réves.
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intervention n°2 :

le café citoyen santé de Moulin Potennerie par Chantal Farvaque, directrice du
centre social Moulin Potennerie, et Sophie Terrier, animatrice

acteurs de leur santé

Les cafés citoyens sur Moulin Potennerie
réunissent 30 a 35 personnes ; des professionnels
de la santé, des travailleurs sociaux, des
bénévoles associatifs mais surtout des habitants.
On retrouve exactement ce qui vient d'étre
dit dans ce qui ressort des cafés citoyens. C'est
assez frappant parce qu'on dit quelquefois qu'il

les difficultés les atouts

Un premier travail a été de regarder les points
négatifs et positifs du quartier en matiere de
santé : Coté négatif, des logements humides
et insalubres, de plus en plus de problemes
d'accés et de continuité dans les soins : les
gens commencent a se soigner mais arrétent

Identifier collectivement

Des besoins sont ressortis comme par exemple :
avoir une meilleure alimentation, mieux dormir,
avoir une activité physique, des lieux de
rencontres, des moments déchange, de plaisir et
derire; connaitre des méthodes et des médecines
différentes parce qu'il existe des médecines
gu'on ne connait pas, et que finalement on n'a
pas trop le choix. Les habitants revendiquent
un accés équitable aux soins. Lapproche de
la santé est plus collective et rejoint l'idée de

y a de gros décalages entre les habitants et les
professionnels alors que la il n'y en a pas tant que
ca. Lobjectif de départ était d'ouvrir des débats
sur la santé et de faire des propositions mais
aussi d'étre acteurs. Ensuite, de contribuer a la
construction d’'un réseau santé.

tres rapidement faute de moyens, a cause de
Iisolement ou du stress. Une alimentation non
équilibrée, faute de moyens également ; les
accidents de la vie comme sources de mal-étre; la
peur et I'appréhension de la maladie, I'addiction
aux médicaments...

bien-étre physique, mental et social. C'est-a-
dire que pour étre bien dans sa téte, il faut étre
bien dans son corps mais il faut étre bien aussi
dans sa vie de maniére générale, et cOtoyer les
autres. Lidée serait de réunir tout ¢a, d’avoir une
approche globale associant la téte, le corps et
I'environnement. Pour le groupe, la santé passe
a la fois par le soin, la prévention, et I'acces au
bien-étre.




(A 70N / SEMINAIRE

Formuler des propositions et agir

On a donc ensuite travaillé sur des propositions.
Le pharmacien a proposé qu’une de ses vitrines
soit réservée a exposer des thémes travaillés
au sein du café citoyen. Certains d'entre nous
ont visité la maison de la santé a Tournai. Nous
préparons un repas avec les professionnels de la
santé du secteur pour échanger avec eux sur ce
gu'ils vivent et sur leurs perceptions de la santé
du quartier.

Un petit groupe de travail s'est constitué pour
réaliser une brochure visant a informer des lieux

de santé et bien-étre du quartier. On s’est rendu
compte qu’il y a énormément de choses, mais
que les habitants et nous-mémes, n'étions pas
toujours au courant.

Je m'attendais au départ a ce que les habitants
parlent vraiment de santé, de soins, de
professionnels, or tout de suite ils ont eu une
vue beaucoup plus globale. lls ont parlé de
relaxation, de sophrologie par exemple. Ils ont
une vue beaucoup plus globale qu'on n"aurait pu
le penser.

Synthése du travail collectif

Les participants se sont répartis en différents ateliers pour essayer d’imaginer
une maison de promotion de la santé idéale. Voici les principaux points issus des

travaux de groupe.

Des poles de santé dans les quartiers

Lidée des institutions serait de faire une maison de
promotion de la santé a I'échelle de la commune.
Nous pensons que pour 100 000 habitants, ce n'est
pasaccessible et que la proximité estfondamentale,
surtout dans une ville ou les identités de quartiers
restent fortes et ont du sens, et ou les indicateurs
de santé sont au rouge. Nous voulons privilégier les
poles de santé dans les quartiers en les appuyant
sur différents espaces de soins et de bien-étre.

Cela suppose de tisser et renforcer les liens entre
les lieux de soins et de bien-étre a I'échelle de la
ville et des quartiers. La réflexion devra approfondir
ce qui est facteur de liens. Comment favoriser ce
tissage ? Qu'est-ce qui peut faire lien ? Les accés ?
Les modes de réponses ? Les pratiques ? Les
personnes ?
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Des lieux d’accueil, d’écoute et de soin
Beaucoup de personnes ne se soignent pas
pour des raisons financieres. Les poles de santé
seraient reliés a des lieux de santé et de soins
communautaires ou les actes ne sont pas toujours
payants, ou sans dépassement.

lIs pourraient permettre l'accés aux médecines
douces et alternatives inaccessibles aujourd’hui
aux personnes exclues de la société.
Ceseraientdeslieuxoules personnes peuvent venir
en sécurité, des lieux de libération de la parole, des
lieux d’échanges, ou on pourrait donner, recevoir
et échanger des savoirs.

Enfin, les personnes en difficultés pour de multiples
raisons, et leur familles pourraient y étre accueillies,
écoutées, et accompagnées de A a Z, car souvent
I'accompagnement est morcelé.
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Un véritable accueil

L'accueil est une compétence clef : il faut savoir
comment bien accueillir les hommes, les femmes,
les familles, comment soutenir les aidants, et
prendre en compte que certains malades n‘ont pas
beaucoup d’argent.

La personne doit pouvoir se sentir accueillie
sans crainte du regard de l'autre, sans se sentir
dévalorisée en cas de maladie ou de probléme, car
guand on est malade on peut se sentir coupable ou
a l'écart. Laccueil doit étre centré sur la personne
en elle-méme. Il doit étre chaleureux pour que les
personnes s’y sentent bien. C'est un espace ouvert,
dédié, avec un café par exemple, un lieu ou l'on
peut étre écouté en toute confidentialité sans avoir
besoin de prendre rendez-vous.

La principale fonction de l'accueil, c’est I'écoute,
d’abordI'écoute, avant le diagnostic et les solutions,
savoir écouter d'une oreille neuve sans porter de
jugements. Il faut revisiter l'idée de la salle d’attente,
intégrée dans un véritable espace d'accueil, avec des
espaces de parole. L'accueil est essentiel dans une
approche globale qui prend en compte lI'angoisse,
le stress, la réalité d'une maladie, les difficultés de
la vie quotidienne, bref, des multiples aspects de
la vie.

La qualité de la rencontre dépend de chacun et pas
seulement de la premiére personne rencontrée,
méme si son réle est essentiel.

Des poles de santé dotés d’'un bindome mobile
En binbme, un étudiant en médecine et une
médiatrice santé ou une habitante pourraient aller
dans les salles d’attente, les lieux du social et de la
santé, (structures publiques, cabinets médicaux,
etc.) dans les espaces de bien-étre, pour faire de
I'animation, de lintervention, de la médiation,
échanger avec les personnes, pour permettre au
patient de se situer davantage comme acteur de
sa santé.
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Dans le quartier on pourrait trouver :

Des espaces dédiés aux associations de patients
et qui pourraient étre des lieux d'échange, de
formation et de débat.

Une pharmacie solidaire pour avoir acces a
des médicaments gratuits ou moins chers sous
certaines conditions, selon l'esprit de I'épicerie
solidaire, appliquée a la pharmacie.

Un lieu de restauration collective de type cantine
de quartier. Chaque centre social fait plus ou
moins un atelier cuisine qui, en général, a un petit
succés. Comment passer a la vitesse supérieure ?
Comment faire des lieux de restauration de type
cantine populaire dans chaque quartier qui soient
des lieux centraux ?

Des péles de santé dotés d’'un binome mobile
En bindme, un étudiant en médecine et une
médiatrice santé ou une habitante pourraient aller
dans les salles d’attente, les lieux du social et de la
santé, (structures publiques, cabinets médicaux,
etc.) dans les espaces de bien-étre, pour faire de
I'animation, de lintervention, de la médiation,
échanger avec les personnes, pour permettre au
patient de se situer davantage comme acteur de
sa santé.

« Encourager le collectif

Sortir de la solitude, créer des liens ne repose
pas uniquement sur les professionnels mais
aussi et surtout sur les citoyens et habitants
des quartiers. |l faut encourager les initiatives
collectives et les relations entre les différents
quartiers (a travers les cafés citoyens santé par
exemple).
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« Les centres sociaux au coeur du réseau et de la
démarche

L'histoire des centres sociaux est partie de la santé,
nefaut-il pasrenoueravecelle? Souventdesactions
existent déja. On a la chance d’avoir beaucoup de
centres sociaux sur Roubaix, mais comment fait-on
pour en faire des partenaires sur le long terme ?
Peut-on imaginer de mailler les lieux de soins et
de bien-étre a partir du centre social ? Que dans
le centre social, des médecins interviennent en
vacations ? Qu'un médecin salarié fasse partie de
I'équipe du centre ? Est-ce que les ateliers seraient
communs avec ceux de la Maison de promotion de
la santé ? Quelle place leur donner ?

« Un lieu de coordination Ville, des passerelles au
sein des quartiers

On pourrait imaginer un lieu de coordination
central au niveau de la ville, partant des besoins
dans les quartiers sachant qu‘on ne pourra installer
dans chaque quartier les structures qui vont étre
nécessaires pour toute la population. Il faut donc
surtout travailler les passerelles entre les différents
lieux du quartier.

« Privilégier la proximité

Quelle figure privilégier ? Létoile ou le réseau ?
Qui anime le réseau ? Faut-il un centre ? Celui-ci ne
risque-t-il pas de se développer au détriment des
périphéries ? On a eu le débat sur la centralité, a
I'échelle de la ville, a I'échelle des quartiers, en se
disant qu'il faut faire attention que le lieu central
n‘absorbe pas les moyens, les énergies et que la
proximité soit le parent pauvre a l'arrivée, que les
quartiers soient dépossédés.

Pour aller au plus prés des populations éloignées
des soins, des soignants pourraient se déplacer
vers les soignés plutot que le contraire, car ces
personnes n‘osent ou ne peuvent pas toujours se
déplacer. Comme a St-Denis, créer des postes de
médiateurs santé pour faciliter 'accés aux soins .

Prévenir / informer

« Utiliser les réseaux qui existent, parce qu'il existe
des centres de prévention, mais il ne suffit pas
que cela existe pour que les personnes y aillent.
Beaucoup de choses existent a I'échelle de la ville
mais l'information passe mal : mettre I'accent plus
sur la parole que sur I'affichage car les affiches ne
sont pas forcément lues.
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« Créer un centre de documentation, (sur ce qui
est médical, mais aussi lié au bien-étre).

« Créer des groupes de parole pour les personnes
malades mais aussi pour leur entourage, des
ateliers d’éducation a la santé, de sophrologie, etc.

o Miser sur l'échange de savoir entre les
professionnels de santé et les malades et leurs
proches. Instaurer un partage de formation et
d'information, de savoir-faire de chacun.

o Informer et faciliter I'accés aux médecines
alternatives.

Mobiliser les médecins

La démarche suppose de mobiliser des médecins
sensibles a cette approche en décalage culturel
avec les modes de faire et de pensée dominants,
de toucher des médecins préts a se positionner
dans la construction de systémes en réponse aux
demandes sociales, et pas uniguement médicales.
Cela suppose d'investir du temps pour travailler
avec d'autres, temps dont ils ne disposent pas dans
les conditions actuelles d'exercice. Il faut aller au
devant de médecins qui ont envie de pratiquer
autrement la médecine sur un territoire.
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Encourager I'implantation de spécialistes dans
les quartiers

Il'y a besoin aussi de spécialités dans les quartiers,
sans bien s(r pourautantles avoir toutes! Différents
professionnels paramédicaux (infirmiers, aides-
soignants, kinés, podologues, ergothérapeutes,
psychologues, sophrologues, etc.) pourraient étre
répartis dans les différentes maisons de promotion
de la santé.

Etablir et conforter des passerelles

Au niveau des quartiers, il faut poursuivre
linventaire des potentiels existants, des lieux
et structures formels et informels (centre social,

comité de quartier, associations d'activité physique,
piscines, associations d’activités culturelles, stades,
hammams, jardins familiaux et partagés, etc )
et consolider les passerelles avec les structures
aux autres échelles comme la Caisse primaire
d’assurance maladie, le Centre communal d’action
sociale, I'hopital, les complémentaires santé, les
mutuelles...

Proposer un échange global dans chaque
quartier avec les différents acteurs des
quartiers, et en premier lieu avec les habitants
pour avancer sur les propositions

o1\

Philippe Macquet

Jaime beaucoup Paul Ricceur, un philosophe
qui posait des questions fondamentales dans les
relations humaines : il disait qu'il fallait d’abord étre
soi, porter attention aux autres, a I'Autre. Tout cela
rejoint le vivre ensemble et la dimension politique
du projet qui nous réunit.

Je vois plusieurs choses a travers ce qui vient détre dit.

1/ 1l nous faut un projet de conception globale. Pas
un équipement au niveau de la ville, il existe déja
quelque chose. Il faut peser pour que la logique
d'ensemble favorise I'épanouissement de ce qui
peut se passer dans les quartiers d’'une part, et
permette des réponses au niveau de ville la ou c’est
nécessaire d'autre part. Il faut aller plus loin dans
la réflexion et le travail ensemble, maintenant c’est
évident. Il faut prendre le risque d'avancer quelque
chose qui soit souple, qui s'adapte et qui ne soit
pas figé.

2/ 1l nous faut avancer sur une bonne définition
des péles de santé en réseau dans les quartiers.
Quand on dit « Maison de promotion de la santé »,
on a l'impression qu'on veut avant tout faire des
briques, c'est génant. C'est vrai que les personnes
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ont besoin de lieu physique, ¢a ne l'exclut pas
forcément, mais a nous de privilégier I'articulation,
la mise en réseau pour avoir une logique de poéle
de santé.

3/ Nous avons besoin de repéres méthodologique.
Plusieurs axes :

-travaillerla question del'accueil dans les quartiers;
- développer le réseau ;

- développer les échanges dans les quartiers ;

- sortir du quartier, toujours garder un pied en
dehors pour avancer.

4/l est nécessaire d'accéder a l'information et de se
fixer des priorités a partir d’'un cahier des charges,
car nous avons besoin de repéres qui permettent
a chacun d’avancer dans les quartiers. Par exemple
l'idéedelapromotiondelasantéselonl’'OMSreprise
par 'UPC : pouvoir dans chaque quartier se loger,
se nourrir, avoir une vie relationnelle riche, trouver
une activité sinon du travail. Il nous faut partir de
ces quelques éclairages fondamentaux, simplifier
les choses, partir d'éléments tres basiques qui
correspondent a la vie quotidienne.
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