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La nécessaire alliance entre parents, enfant et soignants
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Abstract: The purpose of this arti-
cle is to define the components of
the alliance between caregivers,
parents and children in the pedia-
tric relationship ; we question
what the real or perceived asym-
metry of this relationship is and
the modes of interaction it creates
between the protagonists. The
confrontation between the expe-
rience of illness and medical
knowledge of the disease, as well
as between the needs of parents
and caregivers, stresses the impor-
tance of mutual trust and respect.
An alliance is necessary to cross
together the critical phases, diffe-
rent stages of the disease and treat-
ment, irrespective of their context.
This alliance is also necessary
for the children to express their
full human condition. To cite this
journal: Oncologie 13 (2011).
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Résumeé : Notre objectif est de
definir 'alliance et ses compo-
santes dans la relation de soin en
pediatrie en examinant ce qu'il
en est de la dissymétrie réelle ou
supposee de cette relation et
les modes d'interactions qu’elle
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entraine entre les protagonistes.
La confrontation de l'expérience
de la maladie et du savoir sur
la maladie ainsi que celle des
bescins des parents et de ceux
des soignants souligne la récipro-
cité de la confiance dans le respect
mutuel de chacun. L'alliance
s’avere nécessaire pour traverser
ensemble les différents moments,
les différentes étapes de la mala-
die et des traitements, quel
qu’en soit leur contexte. L'alliance
s'avere également nécessaire
pour gque l|'enfant, concerné en
premier chef, puisse exprimer plei-
nement son humaine condition.
Pour citer cette revue : Oncologie
13 (2011).

Mots clés : Alliance - Confiance -
Pédiatrie — Dissymétrie — Récipro-
cite

La maladie grave et prolongée
que represente le cancer impose
aux enfants et a leurs parents de
partager une période de leur his-
toire parmi les plus intenses et les
plus déstabilisantes avec un univers
professionnel de soignants, étran-
gers, a quiils doivent du jour au len-
demain confier une part immense
de leur vie. Les soignants quant a
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eux, dans la répétition apparente
du quotidien organiseé de leur
métier, revoient surgir, avec chaque
enfant qui leur est confié, une
entité familiale nouvelle et une
attente relationnelle singuliere,
avec laquelle ils sont invités a com-
poser. Comment ces deux sphéres
initialement étrangéres peuvent-
elles étre amenées a traverser,
dans le respect des exigences de
chacune, ces événements aussi
intenses et sources potentielles de
multiples tensions ? Comment ces
inconnus que |'histoire d'un enfant
oblige a tant partager arrivent-ils ou
au contraire n'arrivent-ils pas a che-
miner non céte a cote mais ensem-
ble? L'expérience de chaque famille
et de chaque équipe soignante
atteste bien gu'il y a une occasion
a saisir, dans cette traversée chao-
tique de la maladie, de faire alliance,
au bénéfice de l'enfant et de sa
santé avant tout, mais aussi pour
que cette histoire relationnelle soit
chargée de sens. C'est cette alliance
dont nous allons tenter de proposer
les contours, les composantes et les
conditions de réalisation.

Pourquoi parler d'alliance ?

Dissymétries originelles

La rencontre entre une famille frap-
pée par la maladie et le monde
soignant qui va l'accueillir établit
indiscutablement une inégalité,
une dissymétrie fondamentale.
Cette dissymétrie tient d"abord du
fait que parents et enfants subis-
sent cefte irruption de I'univers
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« maladie » dans leur vie, tandis
que les soignants y sont acteurs
par choix délibéré. Plus essentielle-
ment, la dissymeétrie premiére tient
a I'état de fragilité des soignés & de
multiples égards : par la maladie
elle-méme et I'état de souffrance
physique et psychique qu'elle
entraine ; par le bouleversement
de la dynamique familiale, rendant
vulnerable chacun de ses mem-
bres ; par l'ignorance qu’ont les
parents et I'enfant de cette maladie,
de son traitement et d'un environ-
nement globalement étranger, ou
les rapports et les modes de vivre
ensemble leur sont inconnus.

Tout cela induit un statut de
« débiteur », une « infériorité » qui
« diminuent » le sujet et son entou-
rage et semblent imposer aux
parents de donner a priori leur
confiance au médecin et a I'équipe
soignante. Les premiéres étapes
franchies, la dissymétrie est sus-
ceptible de perdurer, malgré I'ac-
quisition progressive par les
familles d'une connaissance objec-
tive tant de la maladie et des traite-
ments que celle de [univers
hospitalier la vulnérabilité ne
s'arréte pas au moment diagnos-
tique, et I'ordre des relations peut
rester implicitement centré sur les
traitements et son administration,
terrain de prédilection des soi-
gnants, auquel se subordonne-
raient enfants et parents.

Ay regarder de plus prés néan-
moins, la perception de la dissymé-
trie peut étre renversée. Au savoir
objectif et expert qu'ont les soi-
gnants de la maladie peut, en effet,
faire face un savoir expérientiel et
profane, celui des enfants et de
leurs parents. La prééminence de
ce savoir subjectif tient d’abord au
fait qu’il est la « matiére premiére »
apportée aux soignants pour qu'ils
puissent exercer leur métier. Mais
elle tient surtout a ce que la connais-
sance subjective qu'a I'enfant de
cette maladie est indiscutablement
chargée d’'une profonde et impres-
sionnante consistance ; de |3,
s'impose I'évidence que le malade
estbien par nature celui qui précéde
le soignant dans la « hiérarchie
morale ». Le statut moral de la per-

sonne malade (et de sa famille)
oblige les soignants, ils Ilui sont
moralement redevables. Insistant
sur cette seconde dissymétrie
parfois obérée par I'organisation
hospitaliére ou la prévalence cultu-
relle du « bien portant », Ricceur
suggere de ne pas envisager la
maladie seulement comme une
reduction de la normalité, une
« négativité », mais aussi comme
« une autre maniere détre au
monde » qui impose le respect
[10], « un élément décisif du vivant »
[9]. Et le statut particulier de
I'enfance renforce encore cette hié-
rarchie morale. A ces titres donc, ce
sont les soignants qui dépendent
des soignés, ils sont & leur tour
leurs « débiteurs ».

Ainsi, un mode d’interaction
juste, moralement tenable pour la
relation de soin ne peut étre ni
celui de la soumission — au titre
que le savoir objectif primerait sur
le savoir subjectif — ni celui de la
revendication morale — la préémi-
nence morale prenant le pas sur la
prééminence de savoir —, niencore
celui de la compétition entre deux
autorités d'adultes, 'une soignante,
l'autre parentale, comprises de
fagon différente au regard précisé-
ment du champ dans lequel elle
s'exerce, a savoir le meilleur intérét
de I'enfant. Le mode d’'interaction
qui s'impose est celui de la coopé-
ration, mouvement convergent des
différents « alliés » vers un objectif
commun, celui du meilleur soin
prodigué a I'enfant malade.

Modeéles possibles de la relation
de soin

L'objectif commun impose donc
une coopération qui n'est pas
necessairement d’'emblée placée
sous le vocable de [Ialliance.
Les situations particulierement
difficiles, et donc intrinséquement
sources de tensions, que doivent
affronter soignés et soignants en
cancérologie peuvent laisser envi-
sager des modes relationnels
délicats. Extrapolant a la relation
soignés-soignants une modélisa-
tion des rapports commerciaux pro-
posée par I'économiste Hirschman,
on pourrait dessiner au moins trois

modes d'interactions possibles
lorsque des étres humains décident
de s'associer dans un but commun
ou y sont contraints, dont toutes ne
feront pas le lit de I'alliance que I'on
cherche a définir [7].

Le premier mode pourrait
étre qualifié de « soumission »,
dénommé plus largement loyalty
par Hirschmann. Ici, I'adhésion
d’'une compétence a une autre,
d’un savoir & un autre, est privilé-
giée pour que ne se rompe pas le
lien entre soignant et soigné : pas
de rébellion, mais acceptation jus-
qu’a éventuellement la « confiance
aveugle » ou « colte que colte ».
Quelques travaux de sociologues
attestent gu’une telle soumission
peutentamer les capacités de « rési-
lience » des parents comme des
enfants et que, dans un souci de
construire dés le début « l'aprés
traitement », il est nécessaire de tra-
vailler 8 mettre en place un autre
cadre relationnel [6].

La deuxiéme voie est « I'exit », la
rupture. La rupture qui méne I'exit
est sous-tendue par |'absence de
place donnée a la parole, 'unilaté-
ralisme, la fermeture délibérée ou
par défaut de considération. Cette
rupture peut étre partielle, un
désaccord sur lequel on reste sans
que nul « camp » n'en ait rien fait,
mais aussi totale et se traduire par
un changement de médecin, de soi-
gnant ou de service. C'est I'échec
pour tous.

Pour n’étre ni dans la loyalty ni
dans l'exit, Hirschman propose
enfin un espace de prise de parole,
I'instauration d’un dialogue, la
voice qui, sans se soumettre a la
loyalty, evite I'exit. C'est par la pos-
sibilité offerte a la voice de s’exercer
que l'alliance prend authentique-
ment forme.

Composantes de l'alliance

Ricceur en donne les termes
dans sa définition de [I'alliance
thérapeutique : confiance, protago-
nistes d'un méme combat, récipro-
cité du donner-recevoir [11]. On y
ajoutera qu’il s'agit d’'une entité
vivante, donc menacée, chan-
geante, imprévisible.



La base de cette alliance repose
sur |'affirmation que le « pouvair »
du médecin n’est qu'« au bénéfice
du patient », ici I'enfant malade et
ses parents. On dit du médecin
qu'il « suit » son patient, ce qui
pourrait vouloir dire que celui-ci
le précéde. Mais cela exige corré-
lativement que le patient se
« conduise » de facon telle que le
traitement lui bénéficie ; il est d’'em-
blée protagoniste, coacteur avec le
meédecin, avec qui il partage la fina-
lité du traitement. Ricoeur, emprun-
tant au registre martial non
étranger au terme d'alliance, parle
d'alliance « face a un ennemi com-
mun », au cours d'une « bataille ».
Un accord sur la finalité est donc
bien le prérequis a I'alliance. Au
cours du traitement chaotique
d’une maladie grave et menacante,
cette finalité communément parta-
gée pourra mériter d’'étre redéfinie,
d’autant plus qu'il y aura & s’accor-
der dans un trio sur ce qu’est la fina-
lité du soin pour un enfant, pour un
adolescent.

L'alliance, tournée vers un
objectif communément accepté,
appelle alors une « réciprocité »
dans la considération mutuelle de
chacun des protagonistes. Cette
réciprocité repose déja sur la notion
de « donner-recevoir » introduite
précédemment et concernant
I'expérience de la maladie répon-
dant au savoir sur la maladie. Mais
la permanence de la réciprocité
affecte également, au-delda du
domaine de la connaissance, la
conduite du traitement elle-méme,
non plus sur le plan du savoir, mais
sur celui de la confiance engagée.
On peut aisément illustrer combien
la mise en cause de cette confiance
perturbe toute la relation de soin :
doute sur la pertinence du diagnos-
tic ou des traitements administrés
et réciproquement doutes sur la
véracité des faits racontés ou sur
la fiabilité quant & I'administration
des traitements ou encore la sur-
veillance de I'enfant au domicile ...
Pour que l'alliance s'accomplisse
pleinement, il est indispensable
que la sincérité et 'authenticité de
chacun ne soient pas mises en
doute, ce qui n'exclut pas que le

sens donné aux faits ou aux récits
puisse différer.

Il reste cependant évident que
nul ne remet durablement sa
confiance sans avoir eu I'occasion
de I'éprouver et de I'enraciner. Ce
qui revient & dire que l'alliance
n‘est pas une carte a jouer seule-
ment au début. Comme toute rela-
tion un tant soit peu ambitieuse,
I'alliance s'entretient, se nourrit,
mérite qu'on y veille. En d’autres
termes, elle n'est jamais acquise :
elle est un processus, un ordre de
relation mouvant non prédéter-
mine. L'alliance meéritera d’étre
renouvelée dans les petits faits et
gestes essaimés tout au long du
traitement, tant le risque de mises
a mal de la confiance qui la fonde
peut tenir a des détails apparem-
ment anodins pour les uns, mais
pas pour les autres... Mais si
I'alliance est a la fois un processus
et une visée toujours menacés de
rupture, elle peut tout aussi bien
toujours trouver d’authentiques rai-
sons de se renouveler malgré ces
mises a mal ; et dans la tournure
que prendra cette alliance, le
mode relationnel qui y prévaut
jouera un role déterminant.

Mise en csuvre de I'alliance

La maladie grave d'un enfant bou-
leverse toute la dynamique fami-
liale ainsi que la vie de chacun des
membres de cette famille, et cela,
pendant des semaines, des mois,
voire des années, tant sur le plan
matériel que psychologique,
moral, social et spirituel. Connaitre
les besoins des protagonistes
constitue une aide pour construire
I'alliance et la maintenir.

S’ancrer sur les besoins
des protagonistes

Pour les parents

Besoin des qualités humaines

de V'équipe, envers eux mais aussi
entre ses membres

Au-deld de la compétence tech-
nique de I'équipe soignante, les
parents ont besoin de ses compé-
tences relationnelle et humaine :
étre guidés, soutenus et non jugés

et abreuvés de conseils, ce, tout
au long de la maladie et des traite-
ments, jusqu’a l'éventualité du
déceés. La qualité de l'accueil est
determinante : « lIci, on était
accueilli, considéré. Les parents
étaient des partenaires actifs d'une
histoire commune ou tout se parta-
geait » [1]. Mais cette compétence
humaine est aussi pergue 2 la fagon
dont I'équipe apparaitra structurée
et cohérente, attestant d'une com-
munication réelle entre ses mem-
bres dont dépend directement la
qualité de la relation parents—
soignants.

Besoin d'une aide pratigue
dans le guotidien

Etre soulagé dans I'organisation de
la vie quotidienne est un des pre-
miers besoins. Les parents ont
beaucoup de pudeur & parler des
difficultés financiéres et familiales.
L'assistante sociale joue un réle
capital, également les bénévoles
d'associations a domicile et & I'h6-
pital : accompagnement, scolarité,
projets... C'est aussi tout faire
pour que les parents ne soient pas
parasités par des détails secondai-
res, « des petites choses ».

Besoin d'étre pleinement parents

Les parents attendent que I'équipe
soignante les aide & rester précisé-
ment pleinement parents. Cela
passe en tout premier lieu par une
attention soutenue aux signaux
qu'ils émettent au sujet de leur
enfant, interprétations subjectives
qui sont éminemment de leur
« compétence » de parents. Cela
est particuliérement crucial concer-
nant la douleur de leur enfant. Il
s'agit pour eux d'avoir I'assurance
non seulement que tout sera mis en
ceuvre pour que I'enfant ne souffre
pas — « ll y a, dans la souffrance
une absence de tout refuge »
[8] —, mais surtout que leur évalua-
tion soit considérée quand ils disent
que la douleur n’est pas suffisam-
ment soulagée. Plus largement, les
parents ont besoin d'étre crus
quand ils pergoivent des change-
ments chez leur enfant : « J'ai
donné plusieurs fois des signes
qu’il vomissait, qu'il ne mangeait
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pas. On ne m’a pas forcément écou-
tée... jusqu’au jour ou, un mois
aprés, il est tombé dans une sorte
de” coma” ;il a été en réanimation.
Je ne me suis pas sentie écoutée et
personne ne nous a dit posément
les choses », dit une meére. Les
aider a étre pleinement parents,
c'est leur donner les moyens de
rester a I'écoute de leur enfant.

Besoin d'étre considérés comme
acteurs dans le soin

Pour les parents, étre acteurs, impli-
qués et associés aux soins, suppose
en premier lieu que ['équipe
les informe et soit attentive a la
communication. « Informer, c'est
d'abord donner forme a une
épreuve, modifier la situation de
celui que ces données concernent
dans le monde. Ce peut étre aussi
favoriser la possibilité de redevenir
acteur de sa propre existence » [4].
« Je voulais m'impliquer physique-
ment et participer par les gestes »,
dit un peére. « |l estimportant de ne
pas tenir les parents a I'écart pen-
dant les soins : I'infirmiére & domi-
cile et le service de réanimation ou
notre fille fut hospitalisée pendant
quelques jours pour des convul-
sions l'avaient bien compris, et
nous avions toute latitude d’'étre
avec elle pendant les interventions.
Nous n’étions pas |a pour juger de
la qualité des soins, mais avions
besoin d'étre auprés d'elle », dit
une mére. Pour gu’une information
permette réellement aux parents
d'étre acteurs, elle doit étre claire,
donnée avec des mots simples :
« Il nous parlait avec des mots
gu‘on comprenait », dit un pére par-
lant du médecin ; une information
loyale et respectueuse, sans vio-
lence et sans trahison.

Pour les soignants

Réciproquement, les soignants,
partenaires de la méme alliance,
ont également des besoins. Eux
aussi demandent a se sentir crus,
estimeés, dignes de confiance —
confiance dans les personnes et
confiance dans les traitements —
pour pouvoir dire en vérité y com-
pris l'incertitude ou lignorance.
Cette confiance concerne bien sir

toute I'équipe, et pas seulement
les médecins, ce qui implique
entre autres de considérer chaque
membre de |'équipe comme un
relais potentiel auprés des parents
et de l'enfant. Les soignants ont
aussi besoin que les parents soient
des interlocuteurs & part entiére,
osant dire ce qu'ils ont a dire
(« expliquez-nous », « Nous ne com-
prenons pas »... « NOUS avons
besoin de... »), car cette prise de
parole sera un gage de la confiance
donnée a I'équipe et incitera a son
tour I'équipe & la donner. Vis-a-vis
de I'enfant, enfin et surtout, les soi-
gnants ont besoin de sentir en ces
parents des relais « assurés », ce qui
suppose de s'étre parlé de ce qu'il
convient de lui dire selon la matu-
rité, I'dge, I'état de santé de I'enfant.

Moments clés de ['alliance

L'alliance s'exerce au quotidien
dans |la prise en compte des besoins
que I'on vient de mentionner. Mais
il est des circonstances ou elle se
met en jeu de facon cruciale, et
trés particulierement aux phases
décisives du traitement : moment
diagnostic, évocation des risques a
long terme des options thérapeu-
tiques retenues, proposition d'en-
trer dans un essai thérapeutique...
Chaque fois, I'alliance risque d'étre
mise a mal. Le risque de rupture
se fait plus prégnant lorsqu’on
s'achemine vers les soins palliatifs
ou lorsque survient une erreur au
cours du traitement.

Nous proposons quelgues repé-
res pouvant aider au maintien de la
confiance :

- communiquer en prenant en
compte la singularité de chaque
famille ; éviter des pratiques trop
standardisées ; donner de |'espace
et respecter le temps ;

— saisir 'occasion pour le
meédecin, en particulier lorsqu‘il
présente les risques inhérents a la
maladie et au traitement, de se
positionner dans l'incertitude
face au risque, concept éminem-
ment difficile, car non maitrisé et
donc angoissant ; étre capable de
dire « je ne sais pas » [5] ;

— accepter de partager la part
dignorance et la relativiser lors

d'une proposition d’essai théra-
peutique, en speécifiant le cadre de
la recherche et les aspects légaux
du consentement [2] ;

- dans une perspective de fin
de vie, les risques de malentendus
entre les parents, l'enfant et
I'équipe soignante et, en consé-
quence, le risque de rupture de
I'alliance thérapeutique augmen-
tent. La qualité de I'accompagne-
ment palliatif dépendra avant tout
de la capacité qu'auront les prota-
gonistes a envisager 'éventualité
de la mort et a en parler [2] ;

— la nécessité d'une alliance
profonde et confirmée est enfin par-
ticuliérement déterminante lorsque
survient une erreur au cours du
traitement. Quelles que soient la
gravité ou les conséquences pour
I'enfant, la gestion et la mise en
mots de |'erreur peuvent permettre
de la traverser ensemble et de
renouveler la confiance [3].

Quelles alliances avec
I'enfant ?

Toutes les composantes déja citées
de l'alliance s’appliquent aux
relations impliquant les enfants :
méme avec son statut bien particu-
lier d'enfant, il est sujet a part
entiere.

Alliance parents—enfants

L'alliance  parents-enfants est
immédiate et naturelle, et pourtant
I'enfant a besoin que ses parents
manifestent et garantissent le lien,
agissent de telle sorte qu'il se sente
soutenu, délimitent les violences
évitables, afin de ne pas ajouter a
la violence inévitable de la maladie.

Le wvocabulaire autour de la
maladie est trés souvent emprunte
a celui des guerriers : combattre,
lutter, vaincre... [12]. Certes, les
parents ont a insuffler du courage
a l'enfant et le sens de la confronta-
tion, mais a veiller aussi a ne pas le
réduire a un combattant. Les
parents ont en effet a étre attentifs
au découragement éventuel de
I'enfant, a sa tristesse, & sa crainte
de n'étre plus capable de faire face a
la maladie. Savoir accueillir sa
plainte — 'accepter et I'entendre —



lui permettre d’exprimer ce qu'il
éprouve, reconnaitre |a ol il en est
en vérité. « La prise en compte de
I'individu, I'écoute méme de sa
plainte, reste aujourd’hui encore
I'un des enjeux a venir de la démar-
che thérapeutique » [9].

Garder l'enfant vivant, c'est-
a-dire un étre en relation, c'est
aussi non pas le garder pour soi
(en tant que parents), mais le laisser
se mettre en relation avec son nou-
vel entourage, ici I'univers du soin,
et le laisser créer des liens ; ne pas
baisser les bras, toujours faire un
pas vers lui et lui proposer de faire
un pas vers l'autre, quel que soit
son état de santé ; rester attentifs,
parents et soignants, & maintenir
le lien avec ses fréres et sceurs,
ses amis, ses camarades d'école,
son entourage... ; croire sans défail-
lir & la relation, au lien, tant c’est le
lien qui nous fait vivre et nous garde
vivant. Mais c'est aussi pouvoir
le regarder malgré la maladie,
comme un enfant, « un enfant
comme les autres », ayant besoin
d'énergie, de légéreté, de gaieté :
lui offrir des occasions de s’évader,
de jouer, de faire des projets, de
réver.. et accepter de passer le
relais aux associations ; la neutralité
chaleureuse du bénévole est sou-
vent reconnue comme une aide
précieuse dans ces temps de crise
pour maintenir I’'enfant dans sa vie
d'enfant.

Alliance soignants-enfants

L'alliance soignants-enfants pré-
sente elle aussi des spécificités,
des dimensions différentes de
I'alliance parents-soignants, La tra-
duction la plus élémentaire de ce
souci de faire alliance est de cons-
tamment s'adresser a lui — en tant
gue personne immédiatement
concernée par ce qui se passe —
et pas seulement a ses parents.
Avoir le souci pour un soignant de
se présenter a I'enfant, de commen-
cer par lui parler, méme en situation
d’urgence. Eviter le « il/elle » pour
employer toujours le « tu », c’'est le
respecter comme centre de tout,
sens de tout, car c’est luifelle qui
est avant tout concernéle).
L'alliance avec I'enfant peut aussi

consister & réinterroger ce qui est
indispensable et justifi¢ dans les
consignes ou les interdits et, parfois
a savoir les contourner : « Certains
enfants, privés de leur fratrie, dépri-
ment profondément, nous confie
un cadre infirmier. C'est & nous
d’aménager les visites pour que
les fréres et sceurs se voient ».

La prise en considération pra-
tique de cette alliance consistera
enfin a reellement faire appel 3 lui
dans le soin quotidien. Dans les
faits, on a bien sans cesse besoin
de lui, il nous améne a raisonner, a
expliquer, a négocier, tout particu-
lierement dans la réalisation des
soins douloureux. L’enfant peut
décider comment le geste est au
mieux réalisé pour lui ; le respecter,
c'est véritablement faire alliance
pour que chacun y « trouve son
compte », le soignant, I'enfant qui
le recoit, également ses parents
s'ils sont présents pendant le
soin ; et c’est in fine au bénéfice de
I'enfant. On sera alors d’autant plus
fondamentalement dans Ialliance
que I'on aura méme exprimé que
la finalité ultime pour le soignant
n‘est pas seulement de réaliser
son geste sans difficulté, en minimi-
sant les risques, mais de donner
toutes ses chances a I'enfant d'étre
partie prenante de son traitement et
d'en diminuer les effets douloureux
[13].

Alliances adultes-enfants

Au-dela des soins et des traite-
ments, l'alliance s’avére nécessaire
pour que l'enfant puisse exprimer
pleinement son humaine condition :
un étre a la fois fort et fragile, mortel
et pleinement vivant. Il importe
donc de I'écouter en vue de perce-
voir ses besoins, son « désir » et de
I'aider a les exprimer, de le guider
avec respect, tout en nous laissant
guider par lui : ne pas aller plus loin
que 14 ou il nous demande d‘aller,
respecter ses défenses et son
rythme. Comme adultes, parents
et soignants doivent croire en ses
ressources et ses compétences. La
responsabilité des parents et des
soignants est donc de lui permettre
de les développer quels que soient
son age et sa situation.

Intégrer alors que la mort est
une donnée de la vie peut probable-
ment aider parents comme soi-
gnants a ne pas la considérer
comme une étrangére et a pouvoir,
le cas échéant, parler avec I'enfant
de I'éventualité de la mort, selon sa
demande. Les enfants attendent
qgu’on leur parle en vérité. lls nous
demandent d’étre authentiques.
S'ils ont en face d’eux des adultes
capables d'entendre, ils sont capa-
bles de beaucoup, beaucoup plus
que nous le supposons et que
nous osons dire. La encore, I'enfant
nous guide. Il sait mieux que nous
ou il en est et comment il nous vou-
drait auprés de lui.

Conclusion

Dans cette contrainte « d'étre
ensemble »  (parents-enfants-
soignants) qu'impose la maladie,
rien ne suppose a priori que la
confiance, quand elle s'établit au
début de la rencontre, se main-
tienne, se renouvelle et . puisse
ouvrir & la capacité de traverser
ensemble les épreuves. Les risques
de rupture de la communication
sont nombreux. La fidélité au sys-
téme ne suppose ni de se taire ni
de se soumettre silencieusement.
L'issue est a chercher du coté de la
prise de parole qui garantit un dia-
logue sincére dans un esprit de
coopération des protagonistes
dont I'objectif commun est de pro-
diguer a I'enfant le meilleur soin.
L'alliance est nécessaire pour
atteindre cet objectif commun. Elle
appelle la réciprocité dans le res-
pect mutuel et la reconnaissance
des besoins de chacun. Nécessaire,
jamais acquise, elle est un pro-
cessus en devenir.

Dans ce processus, dans cet art
de « vivre ensemble » auquel nous
sommes conviés, chacun a une
place, se doit de la trouver et de
l'occuper. Une attention extréme
s'impose a I'égard de I'enfant de
la part de ses parents et des
soignants, une écoute sans faille,
sans le surinvestir, en lui laissant
aussi sa place d'enfant, « d'enfant
comme les autres ». Cette éthique
de l'attention et de la sollicitude
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témoigne d'une présence, d'une
conscience qui conduit & découvrir
pleinement que I'enfant est autre,
irréductiblement autre.

Une perspective serait alors de
penser la relation de soins comme
une sphére autonome ou la source
d'autorité et de valeurs ne serait ni
les soignants ni les parents, mais
I'enfant, cet enfant vulnérable.

Conflit d'intérét : les auteurs
déclarent ne pas avoir de conflit
d'intérét.
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