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En quelques mois, la crise du Covin-19 s’est imposée a nous, jusqu’au plus intime
de nos vies: dans la gestion de notre quotidien, notre relation aux autres, notre
rapport a I’espace et au temps... La mise a distance de nos vies dont on parle tant
aujourd’hui a aussi été la mise a distance tout court de plusieurs catégories de
la population peu ou pas du tout prises en compte, oubliées voire abandonnées
dans la gestion de la crise: personnes agées, personnes sans-papiers et exilées,
personnel du care, habitant-es des quartiers populaires et du Sud de la planete...
Démocratie leur a accordé ce numéro spécial pour comprendre ces situations et
évoquer les perspectives possibles pour un futur qui soit inclusif et protecteur

pour toutes et tous.
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1. Cet article constitue une
synthése actualisée de la
publication suivante : Rachida
Bensliman, Annalisa Casini,
Florence Degavre,

Ela Callorda Fossati, Nathalie
Grandjean, Céline Mahieu,

Laura Merla, « Les métiers

de I'accompagnement a
domicile dans la stratégie

de déconfinement », 10 mai
2020, Carta Academica, Le Soir,
https://www.cartaacademica.
org/post/les-m%C3%A9tiers-
de-l-accompagnement-
9%C3%A0-domicile-dans-
la-strat%C3%A9gie-de-
d%C3%A9confinement.

2. Le périmétre empirique de

la note a volontairement été
limité a I'aide a domicile. Certains
éléments de cette note sont
cependant valables pour d'autres
métiers a forte dimension de care.

3. Pour les catégories de
personnes en age de travailler,
les données du bulletin
épidémiologique belge
(Sciensano, 27 septembre 2020)
montrent clairement que les
femmes sont plus nombreuses
a avoir contracté le virus que

les hommes depuis le début de
I'épidémie. La Belgique constitue
a cet égard une exception.

Métiers du care

> Annalisa CASINI (*) et Florence DEGAVRE (**)'
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La pandémie a rendu visibles certains métiers traditionnellement dévalorisés tels que
'accompagnement a domicile : aides-familiales, aides-ménageres, aides-soignantes, gardes a
domicile2. Mais elle a aussi aggravé leur situation. Elle a porté au-devant de la scéne nombres
de leurs enjeux, liés notamment & la faible reconnaissance des métiers féminisés ainsi gu'a la
position d'infériorité de certain-es intervenant-es du secteur socio-sanitaire dans la gestion de
la crise. Des pistes pour permettre de «travailler avec le virus» doivent étre discutées et mises
en place pour que ces métiers essentiels continuent de fonctionner et de rester attractifs.

ans la hiérarchie des métiers, ceux qui
sont le plus féminisés sont généralement
moins bien rémunérés que ceux occupés
par une majorité d’hommes. Cette iné-
galité s’observe aussi dans les métiers a plus grande
mixité. Dans les métiers fortement féminisés et dits
essentiels comme ceux du secteur socio-sanitaire, la
forte concentration de femmes (environ 90 % pour
I’aide a domicile) et le fait qu’elles sont souvent
issues de catégories marginalisées de la population
(personnes peu qualifiées, racisées et/ou peu visibles
dans les luttes sur le terrain et peu défendues) sont
des éléments souvent avancés pour expliquer leur
faible valorisation. Leur quasi-absence des niveaux
décisionnels et des instances de négociation ou des
organes de représentation renforce cet état de fait.
Au sein du secteur socio-sanitaire, une distinc-
tion supplémentaire s’opére en outre entre le care
(relation étroite a 1’ Autre, attachement émotionnel
aux usager-éres et implication morale) et le cure
(soin médical associé aux savoirs de haute tech-
nicité, universalisme et neutralité affective). Ces
deux dimensions, pourtant imbriquées dans la pra-
tique, ne bénéficient pas de la méme considération,
le care étant vu comme secondaire par rapport au
cure: plus on s’éloigne de I’hopital et/ou du médical
(cure), moins la fonction est valorisée (financiere-
ment et symboliquement). La difficulté (technicité,
responsabilités, charge physique et nerveuse) et
I’exposition aux risques (de stress, d’infections) des
fonctions de care, telles que nettoyer, prendre soin
des autres ou aider, sont en outre rendues invisibles
par un discours vocationnel genré, exaltant I’enga-
gement personnel et moral traditionnellement asso-
cié aux femmes.

La réponse essentiellement sanitaire a la crise
provoquée par le Covip-19 a renforcé cette hiérarchie
en excluant, par exemple, les métiers du domicile
(care) de la communication politique. Cela s’est tra-
duit, dans le contexte de grave pénurie du début de la
crise, par un acces moindre au matériel de protection
et a I’absence d’instructions claires adaptées aux mé-
tiers du domicile. Dans ces conditions, des services
ont di cesser leurs activités (notamment 1’aide-mé-
nagere) ou les diminuer, afin de préserver la santé des
travailleur-ses et celle de leurs bénéficiaires.

L’aggravation des conditions dans lesquelles les
travailleuses articulent travail et famille fait égale-
ment partie de I’impact économique du Covip-19 sur
le secteur. En plus d’appartenir a la catégorie de sexe
la plus exposée au risque d’infection?, les travail-
leuses de premiére ligne ont fait face, chez elles, a des
taches supplémentaires liées au confinement de leurs
propres familles. Cette situation inédite exacerbe leur
charge mentale et augmente les risques post-trauma-
tiques. Au moment ou 1’épidémie a surgi, les fédé-
rations wallonnes du domicile négociaient plusieurs
mesures en vue d’améliorer leur situation et de mieux
répondre aux besoins de la population : augmentation
du contingent d’heures, normes d’encadrement, pas-
sage du statut d’ouvrier-ére a employé-e. Certaines
restent acquises, mais il y a incertitude sur les autres.

Vivre et travailler avecle virus

Alors qu’un reconfinement, au moins partiel et/ou
local, n’est pas exclu en raison d’une accélération
de la propagation du virus, ces travailleur-ses restent
exposé-es. Il faut veiller a les rassurer sur la présence
d’un matériel correct et en quantité suffisante sur le

SOCIAL

moyen et long terme. Cela devra prioritairement étre
fait en leur donnant la possibilité d’étre entendues
sur leurs nouvelles conditions de travail nécessitant
de penser leur propre protection, ainsi que celle des
bénéficiaires. En effet, un des points critiques dans
cette situation d’urgence et de ressources rares a été
I’absence de critéres pour intervenir dans les situa-
tions ou il y a (soupcon) d’infection sur base d’une
épidémie massive. Le domicile, et plus généralement
le secteur du care, a besoin de principes d’actions,
d’instructions (et de protocoles), négociés avec les
travailleur-ses pour lui permettre de travailler en toute
sécurité.

Certain-es travailleur-ses ont dii faire face aux
conséquences financiéres du chomage économique
imposé par la période de confinement car, contraire-
ment a d’autres métiers de I’ambulatoire, aucun télé-
travail n’a pu étre envisagé pour eux-elles. D’autres,
qui ont été particulierement sollicité-es pendant le
confinement, ont dii continuer a travailler sans avoir
eu de répit. De leur c6té, les bénéficiaires et leurs fa-
milles recommencent, une fois le pic de la crise pas-
sée, a externaliser une partie de la charge du care et
du travail domestique pour «souffler». Pour répondre
a ce triple enjeu, il est important de permettre un sys-
téeme d’organisation du travail qui veille a la santé et
au bien-étre des travailleuses (par exemple par la rota-
tion sans perte de salaire), un systéme de subvention-
nement adapté a la crise, ainsi que la possibilité de
réaffecter certains budgets pour maintenir les emplois.

A un niveau plus global, cette situation de pan-
démie a révélé le besoin d’une cellule de crise col-
légiale au niveau fédéral, rassemblant toutes les
instances sanitaires et sociales, y compris le domicile
(cabinets, institutions, fédérations) et préte a fonc-
tionner en situation de retour majeur du risque.

Le secteur du domicile travaille avec des publics
vulnérables et a risque de complications en cas de
Covip-19. 11 doit étre associé a la prévention (par
exemple concernant le respect des gestes barriéres
chez les bénéficiaires, du nettoyage et de la désin-
fection du domicile). L’intégration effective d’une
représentation du secteur du domicile dans les dif-
férents plans de relance économique, a c6té de 1’h6-
pital et du secteur médical, sera également source
d’efficacité en ce début de seconde vague*.

Face au manque de reconnaissance du secteur, il
serait pertinent de mettre en place un cadastre des
métiers du domicile, associant les nouvelles initia-
tives d’accompagnement des personnes (soutien psy-
chologique, répit, etc.) permettant de rendre visibles
et reconnaitre les compétences au sein du secteur. Il
permettra de mieux évaluer I’importance fondamen-
tale du care pour le cure dans un plan global en cas
de (future) crise sanitaire et sociale.
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La crise a révélé le risque et la pénibilité des
meétiers du care. 11 est important de prendre appui
sur cette reconnaissance pour soutenir les demandes
de développement du secteur (assurance autonomie,
augmentation des contingents d’heures, améliora-
tion des normes d’encadrement et des conditions de
travail, opportunités d’évolution dans la carriére au
sein et en dehors du secteur, etc.).

Plus généralement, il est impératif d’accom-
pagner un changement de discours et de regard sur
les métiers du care pour les «dénaturaliser» et les
«dégenrer». Y attirer davantage les hommes est une
piste envisageable. Le renforcement des politiques
de congés parentaux et une réduction généralisée du
temps de travail pourraient également faciliter I’im-
plication durable des hommes dans le care en général.

Une procédure pour systématiser le travail en
réseau et la communication entre 1’hopital et le
domicile doit étre établie pour faire face, en tout
temps, a des sorties d’hopitaux de patient-es qui sont
renvoyé-es chez eux-elles pour libérer des lits.

Le secteur du domicile n’a pas bénéficié d’in-
vestissements au niveau des équipements techno-
logiques. Or en situation de crise, les dispositifs de
santé a distance® permettent la transmission d’infor-
mations entre professionnel-les et le maintien du
contact avec les bénéficiaires (particuliérement pro-
blématique en situation de confinement). Il faut donc
réfléchir de maniere collégiale, structurée et réfléchie
a I’introduction des nouvelles technologies, en veil-
lant a ne pas en faire ni des instruments de contréle et
de surveillance des travailleuses, ni des outils dont la
charge mentale (de récolte et de gestion des données)
reviendrait, a nouveau, a ces mémes travailleur-ses.

A cette occasion, une réflexion éthique doit étre me-
née afin de prendre en compte les conditions morales
de I’exercice des métiers du care. Si le souci de I’ Autre
s’y impose comme un quasi-impératif catégorique, il
importe des lors d’en discuter le périmétre, les consé-
quences et contradictions a I’ceuvre dans les organisa-
tions, souvent en tension entre enjeux des bénéficiaires
et des travailleur-ses. Un comité expert en éthiques du
care et paritaire devrait &tre mis sur pied et consulté.

Le personnel issu de I’immigration dont la situa-
tion au regard des papiers n’est pas stabilisée n’a
souvent pas acces aux mécanismes qui permettent
de soutenir leur propre charge de care familial. I
est primordial de procéder a la régularisation des
travailleur-eus-es informel-les dans I’aide et les soins
a domicile des personnes agées ou dépendantes. Cette
régularisation est I’une des mesures essentielles pour
enrayer la dévalorisation socio-économique et sym-
bolique du secteur et de ses travailleur-ses. #

(*) CIRTES/IPSY, UCLouvain et
(**) CIRTES/IACCHOS, UCLouvain

4. Clest ce que prévoit, entre autres,
I'avis du CESE Wallonie dans son point
8: https://www.cesewallonie.be/
sites/default/files/uploads/avis/1443_
Get%20up%20Wallonia.pdf

5. e-Health et mHealth
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Telemeédecine et crise sanitaire:
réflexions éthiques et politiques

> Alain LOUTE (¥)

Dans la gestion de la crise sanitaire, de multiples objets et dispositifs techniques ont été utilisés. Parmi
ceux-ci, les technologies et applications qui ont permis la réalisation de vidéoconférences ont joué un role
important. Ces technologies ne sont d’apparence peut-étre pas parmi les technologies les plus « disruptives »
et innovantes utilisées dans la crise. Elles auront néanmoins contribué a réaliser une mission paradoxale,
de prime abord presque impossible. Dans le domaine de la médecine, elles auront permis de maintenir des
pratiques de soin a distance. Si la «télémédecine » a rendu de trées nombreux services pendant la crise, sa
mise en ceuvre pose également différentes questions qu’il est important d’aborder. Explications.

0S soOciétés ont vécu une

expérience littéralement

inédite. Si I'histoire des épi-

démies a été le témoin de
nombreuses expériences de quaran-
taine, le confinement généralisé rap-
porte une expérience sans pareille de
mise en quarantaine de I'ensemble de
la société. Distanciation sociale et iso-
lement sont devenus la norme. Pour au-
tant, le gouvernement a encouragé, et
parfois imposé la continuité de nombre
de nos activités et relations. Les techno-
logies organisant les vidéoconférences
ont ainsi été utilisées pour assurer la
continuité des activités d’enseignement,

de travail voire également pour entrete-
nir les relations et liens affectifs par-dela
I'isolement physique.

La recommandation
unanime de la télémédecine

Je voudrais me centrer ici sur un type
particulier de «télé-activité», a savoir
la télémédecine. La télémédecine cli-
nique a été définie par I'Organisation
mondiale de la Santé (OMS) en 1998
comme: «une activité professionnelle
qui met en ceuvre des moyens de télé-
communications numériques permettant
a des médecins et d’autres membres du

corps médical de réaliser a distance des
actes médicaux pour des malades»?.
Face a la crise du Coronavirus, cette
télémédecine a été fortement encou-
ragée, et de maniére unanime, par
différentes autorités. «L'une des nom-
breuses recommandations formulées
notamment par I'Organisation mondiale
de la Santé était de ne pas faire venir les
citoyens potentiellement infectés au ca-
binet du médecin (généraliste), mais de
les évaluer en faisant appel a des soins
numeériques » 2.

En un sens, I'écran d’ordinateur peut
étre compris, de maniére métaphorique,
comme une visiere numerique qui per-

© Bongkarn Thanyakij — Pexels

met de réaliser une consultation avec
un-e patient-e malade de la Covip-19,
tout en se protégeant. La télémédecine
s’est avérée également constituer un
dispositif essentiel pour garantir la conti-
nuité des soins aux autres patient-es,
particulierement aux patient-es malades
chroniques. Ces patient-es requiérent
un suivi régulier, mais étant des sujets
a risques (sujets sous immunosuppres-
seurs, personnes ageées, etc.), il-elles
ne peuvent se rendre physiquement
en consultation. L'enjeu de cette conti-
nuité des soins est essentiel. Un rap-
port de l'assurance maladie francaise
a ainsi mis en avant une véritable chute
de I'activité des cabinets médicaux dés
'annonce du confinement3. Comme le
soulignent certain-es, «il n'y a pas que
le virus qui tue»“. Le renoncement ou la
rupture de la continuité des soins est un
réel danger.

Mise en place
d’un cadre d’exercice
de la télémédecine

Le nombre d'actes de télémédecine
a donc explosé pendant la crises. Sur
le plan de l'analyse, il est important de
prendre en compte le fait que cette pra-
tique a été encouragée et encadrée par
les autorités. La médecine a distance n'a
pas été pratiquée de maniére clandes-
tine, en marge du systéme de santé. Un
cadre temporaire a été établi pour pré-
ciser les conditions de son exercice et
faciliter son développement, notamment
en organisant son remboursement. Pen-
chons-nous sur ce cadre.

Un récent rapport du KCE, le centre
fédéral d’expertise des soins de santé,
portant sur la téléconsultation rappelle
que «jusqu’al’entrée en vigueur des me-
sures temporaires introduites en mars
2020 dans le cadre de la pandémie du
Covip-19, il nexistait pas de Iégislation
spécifique pour définir et organiser le
recours a la vidéoconsultation en Bel-
gique»5. Des avis ont cependant été
produits depuis une dizaine d’années
par I'Ordre des médecins. Outre I'ex-
pression de son inquiétude concernant
la protection de la vie privée, la confiden-
tialité des données, I'Ordre avait égale-

ment maintenu, dans un avis de 2019,
«son point de vue selon lequel poser un
diagnostic sans contact physique avec
le patient est dangereux. Le Conseil na-
tional rappelle que les consultations vir-
tuelles dans le cadre du suivi d’'un patient
connu ne peuvent étre utiles que dans
des cas exceptionnels». Dernier point
important a prendre en compte, avant
les mesures prises pendant la crise, il
n'y avait pas de remboursement prévu
par I'assurance maladie pour les actes
de téléconsultation, 'INAMI exigeant la
présence physique du-de la prestataire
et du-de la patient-e & la consultation.
Au moment de la crise, cette situa-
tion a évolué radicalement. Mi-mars
2020, le gouvernement a ainsi publié un
arrété royal” pour permettre a tou-tes
les médecins de dispenser des conseils
téléphoniques a leurs patient-es, dans le
but d’effectuer un «tri» et du renvoi des
cas probables de Covip-19, et afin de ga-
rantir la continuité des soins des autres
patient-es. La possibilité de conseils té-
Iéphoniques a ensuite été élargie pour
inclure la possibilité de conseils par vi-
déoconsultation. De nouveaux codes
de nomenclature ont été introduits pour
prévoir le remboursement de ces pres-
tations (vidéoconsultations incluses).
Plusieurs conditions du recours a ces
prestations sont établies: accord du-de
la patient-e, communication vidéo re-
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tients. Autre élément a signaler, une
Task Force «Data & Technology against
Corona» a été mise en place, depuis fin
mars 2020 jusqu’a la mi-mai 2020. Ce
groupe de travail a réalisé une évalua-
tion et un suivi du développement des
plateformes et applications développées
en santé numérique. Une liste des plate-
formes recommandées a été dressée®.
Des conditions minimales et des regles
d'utilisation de ces outils ont été établies.
Précisons que ces recommandations ne
constituent pas une certification formelle
de ces outils. Une telle certification offi-
cielle n’existe pas encore.

L'Ordre des médecins, quant a lui,
a reconnu également la Iégitimité de
la pratique de la télémédecine dans
le contexte spécifique de la crise sani-
taire de la Covip-19. Faisant référence
a son avis de 2019, I'Ordre des méde-
cins considére que «la pandémie de
coronavirus constitue une situation par-
ticuliere qui entraine dans le chef du pa-
tient, moyennant le respect de certaines
conditions décrites dans cet avis, un
avantage a substituer la téléconsultation
a la consultation en face a face »°.

La Belgique n’est pas la seule a avoir
trés rapidement mis en place un cadre
d’exercice de la télémédecine dans
cette période de crise. C’est également
le cas de la France, méme si I'histoire
de la régulation de la télémédecine est

« L'écran d'ordinateur peut étre compris comme une visiére
numeérique qui permet de réaliser une consultation
avec un-e patient-e malade de la Covip-19,

fouten se prote'geant. »

posant sur un outil avec chiffrement de
bout en bout, patient-e physiquement et
intellectuellement capable d'utiliser un
ordinateur, etc.

Pour compléter ce cadre, il faut évo-
guer également un avis émis par I'Autorité
belge de Protection des Données qui
ne concerne pas spécifiguement les
vidéoconsultations, mais qui comporte
des principes importants relatifs au trai-
tement des données de santé des pa-

différente de celle de la Belgique. Alors
gu’en Belgique, il n’existait pas avant la
crise de législation spécifique a la télé-
médecine, un cadre réglementaire de la
télémédecine existe déja en France de-
puis plus d’'une dizaine d’années. Face
a la crise, les pouvoirs publics francais
ont pris des mesures dérogatoires de
ce cadre d’exercice de la télémédecine
pour garantir la continuité de soins. Le
décret n°2020-227 du 9 mars 2020 a



ainsi voulu faciliter I'exercice de la té-
Iémédecine en énoncant des «condi-
tions dérogatoires permettant la prise
en charge par l'assurance maladie de
la téléconsultation pour les patients at-
teints ou potentiellement infectés par le
Covip-19»1°. Entre autres choses, une
primo-consultation en présentiel n'est
plus nécessaire pour obtenir le rem-
boursement de I'acte. Autre dérogation :
le texte précise que la téléconsultation
peut étre réalisée par n'importe quels
moyens technologiques pour réaliser
une vidéotransmission. Le point com-
mun entre la Belgique et la France, est
donc qu’un cadre provisoire d’exercice
de la télémédecine a été mis en place
pour assurer le remboursement des
actes de téléconsultation et permettre
leur généralisation pendant ce temps de
crise.

Evaluer cette montée
en puissance
de la télémédecine

Si, face a la crise, il a tout d’abord été es-
sentiel d’agir, d’assurer les conditions de
la continuité des soins notamment par
la mise en place d'un cadre réglemen-
taire souple (et dérogatoire en France)
qui permet la généralisation de I'exer-
cice de la téléconsultation, le temps est
venu d'évaluer les opportunités et codts
de celle-ci. C’est ce a quoi nous invite
le «Comité national pilote d’éthique du
numérique » en France dans un bulletin
de veille récent!*. Tout d’abord, il faudrait
pouvoir évaluer avec précision la plus-
value de la pratique de la télémédecine
sur un plan médical. Comme le sou-
lignent les auteurs du rapport de la KCE
apres avoir effectué une revue systéma-
tique de la littérature médicale portant
sur la téléconsultation, «il n'existe pas
de preuves robustes d’'une équivalence
ou d'une supériorité par rapport aux
consultations en face a face ni du reste
d’un quelconque effet négatif sur les pa-
tients, qui semblent en étre satisfaits ».
L'évaluation des actes de télémédecine
doit étre poursuivie. Au-dela de I'objectif
de la continuité des soins, qu’en est-il de
la qualité des soins lorsqu’ils se virtua-
lisent?

De plus, la généralisation de la té-
Iémédecine n'est pas sans impacts
éthiques, sociaux, économiques et po-
litiques. Comment prendre en compte
ces derniers, au-dela du cadre strict de
I’évaluation médico-économique ? Enfin,
si l'utilisation massive de la téléméde-
cine pendant la crise doit étre évaluée,
c'est parce que, méme si les cadres
d’exercice de cette derniére pendant la
crise étaient provisoires (et dérogatoires
en France), cette expérimentation gé-
néralisée de la télémédecine va peser
sur ce que sera le systéeme de santé de
demain. Dans un précédent bulletin de
veille éthique, le Comité national pilote
d’éthique du numérique nous invitait a
nous interroger «dés a présent sur la
mutation sociétale que la généralisation
de ces innovations engendrerait a
terme» 12,

Points d’attention
pour une évaluation
de la télémédecine

Loin de prétendre pouvoir faire le tour
des questions soulevées par cette uti-
lisation massive de la télémédecine, je
voudrais identifier plusieurs points d’at-
tention & exercer dans une évaluation de
cette derniere.

Le sociologue du numérique Antonio Ca-
silli nous met en garde: «Le numérique
qu’on nous enjoint de pratiquer en ce mo-
ment pourrait ainsi étre qualifié de quick
and dirty "rapide et sale": des solutions
adoptées en catastrophe et qui peuvent
poser au mieux des problémes sérieux
en termes de surveillance, gouvernance
et propriété des données produites; et
au pire qui nous exposent a tout un tas
de risques gu’on n'a pas encore envisa-
gés» 8. En France, un tel risque est réel.
En effet, le décret n°2020-227 du 9 mars
2020 autorise les professionnel-les a titre
dérogatoire a téléconsulter via des outils
numériques de communication «grand
public», s’il-elles ne disposaient pas des
équipements nécessaires a l'utilisation
de dispositifs référencés et sécurisés. En
Belgique, méme si la Task Force «Data
& Technology against Corona» recom-
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Sans contact physique
avec le-la patient-e,

|a télémédecine modifie
|a relation de soin.

mande certaines plateformes, une cer-
tification officielle de celles-ci n’existe
pas encore. Une cartographie des outils
numeériques et des plateformes utilisés
pendant la crise doit donc étre réalisée,
afin d'identifier les risques qui ont été pris
en matiere de sécurité, de respect de la
confidentialité et du secret médical, etc.

Un enjeu majeur d'éthique médicale
est celui du respect du consentement
du-de la patient-e a la télémédecine. Le
cadre belge d’exercice de la téléméde-
cine pendant la crise impose bien d’ob-
tenir l'accord du-de la patient-e. Mais
pour pouvoir consentir, il faut que le-la
patient-e ait a sa disposition une infor-
mation de qualité relative aux conditions
de recours a la télémédecine, tant a ses
bénéfices qu’'a ses risques. Une en-
quéte aupres des patient-es sur cet en-
jeu s'impose. De maniére générale, une
évaluation qualitative de la maniéere dont

médecins et patient-es ont vécu ces té-
|éconsultations me semble essentielle.

La télémédecine est souvent présen-
tée comme une réponse au probléeme
de l'accés aux soins. En 2011, dans sa
stratégie nationale de déploiement de la
télémédecine, la France a ainsi assigné
a cette derniéere le but d’améliorer 'accées
aux soins de populations vivant dans des
lieux isolés ou en prison. Mais on peut
se demander si la télémédecine ne peut
pas, tout a la fois, renforcer les inégali-
tés en matiere de santé. Qu’en est-il des
patient-es qui ne sont pas équipé-es?
Le risque d’utiliser un numérique «quick
and dirty» n’est-il pas plus grand pour
certaines catégories de la population ?
Outre les inégalités dans l'acces a
des outils numériques de qualité, les
inégalités spatiales!* resurgissent éga-
lement —tel un refoulé —dans l'usage de
ces technologies. Il nest pas rare d’en-
tendre que les technologies de l'infor-
mation et de la communication auraient
pour effet de réduire les distances. Or,
«plusieurs travaux (notamment Car-
twright, 2000; Nicolini, 2007, Dyb et
Halford, 2009; Peterson, 2011; Ouds-
hoorn, 2012) s’attachent a montrer que
l'usage de la télémédecine ne conduit

© Ketut Subiyanto — Pexels

pas a une abolition des frontiéres et des
espaces, contrairement a une vision du
sens commun souvent portée implici-
tement par les politiques publiques?®®».
Pour s'effectuer, les actes de télémé-
decine exigent un certain réaménage-
ment des espaces. Or tous les lieux de
vie ne s'équivalent pas! Qu’en est-il des
personnes vivant a plusieurs dans des
appartements trop exigus? Comment
reproduire les conditions d’intimité com-
parables a celles d'un cabinet médical ?

Enfin, il me semble utile d’avoir a I'esprit
le risque de toute tentative de technology
assessment (évaluation des choix scien-
tifiques et technologiques). Est-ce qu’un
des risques de I'évaluation d'une tech-
nologie, méme une évaluation radicale-
ment critique, n'est pas paradoxalement
de toujours avaliser son existence? Ne
faut-il pas s’autoriser, au-dela d’une ba-
lance des bénéfices et des codts d'une
technologie, imaginer ce qu’auraient pu
étre d’autres solutions? Ne faut-il pas
guestionner la tendance au «solution-
nisme technologique», c’est-a-dire la
croyance que tout probléme trouve une
solution par la technologie? Si la crise
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Ma conviction est que la télémédecine
ouvre sur des questions diverses: médi-
cales bien entendu, mais aussi écono-
miques, sociales, éthiques, politiques,
etc. De plus, ces questions se posent
a des niveaux multiples. En effet, au ni-
veau micro, la télémédecine modifie la
relation de soin; au niveau méso, elle
induit de nouveaux schémas d’organisa-
tion des soins ; au niveau macro, elle per-
met la poursuite d’objectifs de politique
publique. Au vu de cette multiplicité et
diversité des enjeux de la télémédecine,
il me semble que cette évaluation, loin
de pouvoir étre déléguée a certain-es
expert-es, doit prendre la forme d'une
enguéte sociale et collaborative.

Dans un précédent article paru dans
Démocratie'® consacré au plan belge
de l'e-santé, je relevais déja le fait que
ce plan proposait un pilotage du déve-
loppement de I'e-santé numérique trés
directif et top down. Ma crainte est que
I’évaluation de I'utilisation massive de la
télémédecine reste menée de maniere
centralisée et technocratique. A titre
d’exemple, la composition de la Task
Force «Data & Technology against Co-
rona», «eétait composée de représen-
tants des ministres de la Santé publique
et de ’Agenda numérique et Protection

« On peut se demander si la télémédecine ne peut pas
renforcer les inéqgalités en matiére de santé. »

sanitaire nous fait prendre conscience
plus encore qu'avant de I'utilité des tech-
nologies numériques en matiére de san-
té, ne fait-elle pas prendre conscience
également que dans certains contextes
des technologies rudimentaires comme
le masque et des formes d’innovation so-
ciale simples constituent des réponses
efficaces a nombre de probléemes ?

Qui pilote le développement
de la télémédecine?

Cette liste de points d’attention a exer-
cer dans le cadre d'une évaluation de la
télémédecine est loin d’étre exhaustive.

de la vie privée, du SPF Santé publique,
de Sciensano, de la Plateforme eHealth
et du président de I'Autorité de protec-
tion des données belge »*". Pourquoi ne
pas avoir intégré des représentant-es
d'usager-eres et de professionnel-les
médicaux-ales, ni s'étre adjoint des ex-
pertises multiples en sciences humaines
et sociales?

Alire certains rapports, «I'expérimen-
tation » devrait dessiner les contours d’'un
nouveau référentiel de politique publique
en matiére d’évaluation des technologies
en santé. Pour Laura Létourneau, il fau-
drait «expérimenter I'action publique »,
seul moyen pour cette derniére de re-



© Negative Space - Pexels
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trouver une légitimité et de sortir du car-
can idéologique en se confrontant aux
faits 8. Pour le député Cédric Villani qui
a signé un rapport sur I'éthique de l'intel-
ligence artificielle (1A), «afin de bénéfi-
cier des avancées de I'l|A en médecine,

logie et 'améliorer en se fondant sur les
retours d’expérience et les données pro-
duites en situation par les usager-eres.
Or, pendant la crise, de nombreuses
applications et dispositifs n'ont-ils pas
été expérimentés trés rapidement, sans

« Pendant la crise, de nombreuses applications et

dispositifs n'ont-ils pas été expérimentés trés rapidement,

de la société tout entiere ? »

il est important de faciliter les expéri-
mentations de technologie IA en santé
en temps réel et au plus prés des usa-
gers, en créant les conditions réglemen-
taires et organisationnelles nécessaires
(“un bac a sable”)»*°. Pour Villani, une
expérimentation dans des conditions
réelles—mais contrblées—devrait per-
mettre de tester I'efficacité d’une techno-

Un cadre pour le remboursement
de la télémédecine et
des applications mobiles Health

(mHealth) est actuellement
développé par I'INAMI.

sans connaissance avérée de leurs impacts, a Iéchelle

connaissance avérée de leurs impacts,
a I'échelle de la société tout entiére?
Plus grave encore que le risque de ne
pas étre consulté, un des risques n’'est-
il que les patient-es deviennent ni plus,
ni moins, les objets d’expérimentation?
Comment passer du statut de matériau
sur lequel on expérimente au statut de
co-enquéteur-se ?#

(*) Maitre de conférences au Centre d’éthique
médicale de I’Université catholique de Lille
Co-titulaire de la Chaire Droit et Ethique

de la santé numérique

Chargé de cours invité a la faculté
d’informatique de I’'Université de Namur
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Précarité numérique

Application de tracing :
une inégalite au bout des doigts ?

> Laura FAURE (¥)

Vivre avec le Covip-19 a entrainé le développement d’une multitude de nouveaux usages du
numérique et d'applications. Parmi ces derniéres, c’est aujourd’hui au tour de I'application
de tracing des contacts de faire son apparition. Annoncée depuis plusieurs mois, elle n’est
pas la premiére du genre a I'échelle européenne ou, entre bugs techniques et accueil
parfois mitigé par la population?, le tracing numérique semble avoir gagné sa place.

e succes variable de ces applications en

Europe rappelle a quel point les méca-

nismes d’adoption des technologies sont

complexes. Sans compter que les écueils
autour du fonctionnement de ces applications ne
manquent pas: craintes pour le respect de la vie
privée, efficacité trés dépendante du taux d’usage
dans la population, appropriations et détourne-
ments malveillants, etc. Derriére ces zones floues
persistent par ailleurs des inégalités numeériques.
Toile de fond d’un quotidien trés dépendant des
technologies, quels liens peut-on établir entre ces
inégalités et les applications de suivi?

Fracture ou inégalités?

Il faut d’abord revenir sur la spécificité d’évoquer
des inégalités numériques plutdét qu’une fracture
numérique. Parler de «fracture» est en effet plutot
réducteur pour qualifier ces difficultés singuliéres.
Cette notion sous-entend qu’il existerait une fron-
tiére nette entre ceux-celles qui ont et ceux-celles
qui n’ont pas acces au numérique et, dés lors, que
la provision d’un accés au numérique et de compé-
tences suffirait a combler cette fracture?. C’est une
forme de déterminisme, qui suppose implicitement
que les technologies seraient diffusées et adoptées
de maniére homogéne dans la population. Or, on
sait que les personnes issues des milieux populaires
se sont approprié les Technologies de 1’Information
et de la Communication (TIC) par des moyens dif-
férents, souvent par elles-mémes, profitant notam-
ment de I’arrivée du smartphone. Elles ont ainsi
développé des usages propres, généralement déqua-
lifiés ou jugés peu utiles par d’autres groupes>.
Parler d’inégalités souligne qu’en matiére d’in-
novation, ce sont en réalité plut6t les personnes déja

les plus a I’aise avec le numérique, appartenant gé-
néralement aux classes supérieures, qui vont étre en
mesure de profiter au mieux des nouvelles techno-
logies et applications mises en place, et ainsi pou-
voir continuellement améliorer leurs conditions de
vie, au contraire de ceux-celles pour qui ces innova-
tions demeurent moins accessibles. Les conditions
de vie de cette classe numérique favorisent en effet
I’adoption de nouvelles technologies: une facilité
financiére a acquérir différents outils, plus de possi-
bilités pour s’y intéresser et développer une culture
numérique, un réseau social plus fort permettant de
s’informer, de s’entraider plus facilement, etc. Cette
position dominante dans le champ du numérique leur
permet dans le méme temps de retirer toujours plus
de bénéfices hors-ligne des usages numériques“.

Si on prend 1’exemple de I’application de tracing,
on pense tout d’abord a celles et ceux qui sont tota-
lement coupé-es des TIC au quotidien. Une limite
de ces applications de suivi tient au fait qu’elles
impliquent d’avoir un smartphone en permanence
sur soi. Or, si I’acces aux TIC s’est aujourd’hui for-
tement répandu, les personnes agées, de méme que
les personnes défavorisées sur le plan socio-écono-
mique sont moins bien équipées®.

Ces deux groupes sont dans le méme temps
parmi les plus exposés aux risques de la maladie.
Sans autres mesures spécifiques pour ces publics
vulnérables, proposer une application numérique
alors méme qu’ils en sont les plus éloignés laisse
leur situation inchangée, la ou d’autres disposent
d’une ressource supplémentaire pour maintenir des
contacts et activités «en se protégeant et en proté-
geant les autres » au mieux des possibilités actuelles
en matiére de prévention.

Pour les personnes bénéficiant déja d’un acces

1. https://trends.levif.be/
economie/high-tech/les-fortunes-
diverses-des-applications-de-
tracage-du-coronavirus-en-
europe/article-normal-1329883.
html.

2. F.GRANJON, «Inégalités
numériques et reconnaissance
sociale. Des usages populaires de
l'informatique connectée », Les
Cahiers du numérique, 2009, vol. 5,
pp. 19-44.

3. D. PASQUIER, « Classes
populaires en ligne : des "oubliés"
de la recherche ?», Réseaux, 2018,
vol. 2, n° 208-209, pp. 9-23.

4. ).VAN DEURSEN et E. HELSPER,
«The third-level digital divide :
who benefits most from being
online ?", Communication and
Information Technologies Annual,
2015, vol. 10, pp. 29-52.

5. P.BROTCORNE et |. MARIEN,
Barométre de l'inclusion
numérique 2020, Bruxelles,
Fondation Roi Baudouin, 2020.
I’y a pas de chiffres exacts

sur le taux déquipement dans
la population belge. Cela dit, le
baromeétre précise que 28 % des
65-74 ans n'ont jamais utilisé
Internet, et que 3 ménages sur 10
vivant avec un faible revenu ne
disposent pas d'une connexion

plus aisé a d’autres moyens de prévention (masques @ intemet a domicile.
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qui ne représentent pas pour eux une charge finan-
ciere, emplois permettant la distanciation, logement
avec un extérieur, moyens financiers ne faisant pas
craindre de devoir payer un test, pas de nécessité
de prendre les transports en commun en heure de
pointe, etc.), I’application est une possibilité supplé-
mentaire qui s’ajoute a leur éventail de protections.
C’est dans cette logique cumulative que réside une
partie du nceud des inégalités numériques, surtout
dans une période ol les innovations se multiplient a
un rythme élevé pour pallier les contraintes de dis-
tanciation physique; innovations dont on constate
qu’elles profitent globalement au maintien du niveau
de vie des classes moyennes et aisées (e-commerce,

acces plus alsmfﬂtfes'

wmoyens de prévention,

lapplicationestune = =
possibilite supplementalre
qui S'ajoute a leur éventail SS -—:m"*-
de protections. »

6. F. REGNIER, « "Godt de liberté" et
self-quantification. Perceptions et
appropriations des technologies de
self-tracking dans les milieux modestes »,
Réseaux, vol. 2, n°208-209, pp. 95-120.

7. https://www.gsara.be/causestoujours/
le-suivi-du-covid-19-a-lepreuve-des-
libertes-individuelles/#sdfootnote6sym
8. https://trends.levif.be/economie/
high-tech/les-fortunes-diverses-des-
applications-de-tracage-du-coronavirus-
en-europe/article-normal-1329883.html

9. https://www.marianne.net/
societe/tests-facilites-pour-les-
contacts-detectes-par-stopcovid-le-
gouvernement-envisage-un-coup-de

e-learning, télétravail, etc.), mais qui rencontrent
peu les réalités et besoins des personnes issues de
milieux plus défavorisés.

La perception des technologies

Comme on le soulignait, les raisons qui poussent a
s’approprier le numérique différent entre les groupes
sociaux. Une recherche a, par exemple, montré que
les personnes issues des milieux modestes étaient
peu enclines a utiliser les applications de suivi et
de «quantification de soi» en santé (comptage des
pas, des calories, du temps d’écran, etc.)®. Pourquoi
quelque chose qui peut faciliter le suivi de sa santé
n’est-il pas adopté? Ce qui peut étre percu comme
de la résistance ou du désintérét tient en fait a des
raisons beaucoup plus profondes, comme le senti-
ment d’illégitimité culturelle a utiliser le numérique
ou l’absence «d’innovateurs» dans 1’entourage.
De plus, ces applications servent a quantifier des
«espace(s) de liberté dans lequel les individus
en milieu modeste ont le sentiment d’exercer un
choix, d’exprimer leurs gofits, et de compenser les
contraintes quotidiennes». En d’autres termes, ces
applications de quantification s’immiscent dans les
rares espaces qui ne sont pas soumis au controle per-

© manent de soi par autrui.

©Anna Shvets - Pexels

Pour en revenir a I’application de tracing, elle
poursuit sans doute des enjeux sensiblement diffé-
rents qu’une application de comptage des calories.
On peut néanmoins établir au moins un paralléle
dans la perception possible de cette application: elle

Sil'accés aux TIC sest répandu,
les personnes dgées et les personnes
défavorisées sont moins bien équipées.

intervient comme un outil de controle supplémen-
taire sur des vies déja trés contraintes depuis bien
avant le début de la pandémie. Refuser I’applica-
tion, cela peut aussi étre 1’expression de la préserva-
tion d’un espace de liberté largement ignoré depuis
le début de la crise. Il ne s’agit 1a que d’une hypo-
thése, mais qui soutient avant tout I’importance de
faire le lien entre le numérique et le social, et de
dépasser le présupposé de la méconnaissance des
milieux populaires vis-a-vis du numérique.

Des garde-fous contre le ciblage

Le suivi des contacts est une pratique déja éprouvée
dans le cadre d’autres maladies. Au vu des balises
mises en place, I’application seule ne pourrait pas
réellement devenir un outil de surveillance active
de la population’. Il ne s’agit toutefois pas d’une
qualité intrinseéque a ces applications: certains pays
comme la Norvege ont dii faire marche arriére apres
s’étre lancés dans le développement d’applications
jugées trop intrusives par les autorités de protection
de données®.

En France, aprés un lancement trés mitigé, les
autorités ont émis 1’idée de traiter les cas contacts
identifiés via StopCovid comme des cas prioritaires®.
Il ne s’agit pas d’offrir des tests prioritaires a tou-tes
les usager-eres, mais d’améliorer la possibilité d’une
prise en charge prioritaire via I’application. Evoquer
une telle différence de traitement montre d’une part
a quel point il est nécessaire de mettre en place des
cadres transparents au champ d’action des autorités
publiques sur ces applications et, d’autre part, com-
bien ces orientations peuvent rappeler les individus
aux conséquences de leur éloignement du numérique.

Si les applications de suivi ne sont qu’un type
d’applications parmi tant d’autres, elles sont un
exemple de 1’évolution de notre environnement nu-
mérique quotidien, et invitent a questionner la persis-
tance de nombreux angles morts technologiques dans
lesquels les inégalités continuent de se creuser.#

(*) Chargée d’études - FTU
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Réflexion

La vieillesse n'est que maux

>Violaine WATHELET (¥)

La crise sanitaire a montré les limites de
'accompagnement des personnes agées
dans les maisons de repos et de soins. Mais
si I'on veut dépasser les constats posés,
c’est 'ensemble du systéeme qu'il faut revoir
et, plus largement, la maniére de penser la
vieillesse aujourd’hui dans la société.

e nombreux rapports, études et témoi-
gnages! circulent abondamment sur la
gestion de la crise en maison de repos
(toutes catégories confondues)?. Ils
mettent en lumiére les premiers constats (manque-
ments ou forces) de la crise de la® Covip-19 dans
ces lieux particulierement ébranlés®. 1’objectif de
cet article n’est pas tant de revenir sur les éléments
ponctuels (manque de coordination avec les h&pi-
taux, mortalité importante, enfermement des per-
sonnes agées...) qui ont déja été fortement relayés
et dénoncés, mais d’aller au-dela des constats ou,
devrions-nous dire, en amont de ceux-ci.

Car, ce que soulignent presque unanimement ces
premieéres études, c’est que la Covip-19 a été un ré-
vélateur puissant de logiques déja existantes. Nous
ne pouvons revenir, dans le cadre de cet article, sur
I’ensemble des logiques qui sous-tendent 1’orga-
nisation des MR/MRS?®. Celle que nous proposons
d’aborder ici nous parait par contre fondamentale
tant elle conditionne en amont nos choix individuels
et collectifs. Et pourtant, elle n’est que trés rarement
traitée. Il s’agit de la représentation collective do-
minante de la vieillesse. Si I’on veut repenser nos
modeles d’accompagnement des personnes agées
en MR/MRSS, il faut repasser par la case départ. A
savoir la matrice conceptuelle qui nous permet de
penser la vieillesse aujourd’hui. Déconstruire ce que
signifie «étre vieille/vieux» en 2020 nous permet-
tra de montrer ce que cela implique trés concréte-
ment dans les comportements/décisions politiques
qui sont posés. Sans cela, il nous sera impossible de
reconstruire ’avenir sans tomber dans les mémes
pieges. Cet article, sans pouvoir aborder I’ensemble
des facettes qui constituent cette matrice, se veut une
amorce a une réflexion en profondeur des réflexes,
des représentations et de 1’agir collectif que nous

avons tous et toutes intégrés quand on parle des per-
sonnes ageées.

La vieillesse n'a pas d’age

La vieillesse n’est que maux. Ce détournement
d’une phrase bien connue de Bourdieu, «la jeunesse
n’est qu’un mot»’, nous permet d’envisager notre
prise de hauteur en nous appuyant sur deux échelons
d’une méme échelle: la construction sociale des ca-
tégories d’age et I’agisme. Deux échelons qui, s’ils
sont bien distincts, sont par ailleurs étroitement liés.

Quand Bourdieu affirme que «la jeunesse n’est
qu’un mot», il veut signifier qu’au sein d’une so-
ciété donnée, «les divisions entre les dges sont ar-
bitraires»®, A partir d’une donnée biologique (qui
peut d’ailleurs encore se discuter), les collectivités
délimitent des catégories homogenes d’individus
pour lesquels sont établis des roles, des interdits,
des priviléges et des obligations. Cette donnée bio-
logique devient, deés lors, une donnée sociale (et donc
construite) dans le sens ot elle permet d’organiser les
rapports entre les individus d’une méme collectivité.
«Les classifications par dge (mais aussi par sexe ou,
bien siir, par classe...) reviennent toujours a imposer

©
S
[a]
o
=
o
4
=
=}
a
P
8
z
©

1. Médecins sans frontieres (MSF),
«Leslaissés pour compte de la réponse
au Covid-19», juillet 2020, pp. 1-31;
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La désinstitutionnalisation des

ainés est-elle souhaitable ?» Ftude
CPAS, juillet 2020, pp. 1-43; M.
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repos, maisons de chaos », Alter Echos,
n°484, mai 2020, pp. 18-23, etc.
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pour personnes dgées (MRPA).

3. NDLR. Dans cet article, I'auteure a
choisi de suivre les recommandations
de I'Académie franqaise qui a attribué
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Covid-19.

4. D'aprés les derniers chiffres de
sciensano, 49 % des déces liés a la
Covid-19 ont eu lieu dans les MR-MRS.
https://covid-19.sciensano.be/sites/default/
files/Covid19/MORTALITE%20COVID-19%20
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2020.pdf

5. Nous n‘aborderons pas les autres
pans de 'accompagnement des
personnes agées tels que les services
d'aide a domicile.

6. Sil'on estime apres réflexion que le
modéle des MR/MRS est a conserver...
7. P.BOURDIEU, « Entretien avec
Anne-Marie Métailié », Les jeunes et le
premier emploi, Paris, Association des
Ages, 1978, pp. 520-530. Repris dans
Questions de sociologie, Editions de
Minuit, 1984. Ed. 1992, pp. 143-154.
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positive, New-York, Springer, 1999; E.
PALMORE, « Ageism in Canada and the
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se tenir, dans lequel chacun doit se tenir a sa place»®.
L’age biologique est déterminant (d’un point de vue
légal, économique ou symbolique) dans 1’acces a
toute une série de lieux et de droits. S’il n’est pas
légalement interdit d’engager une personne de plus
de 55 ans, I’on constate que son age devient un frein
a I’embauche. Par contre, pour bénéficier de 1’Allo-
cation pour 1’Aide aux Personnes agées (AAPA), il
faut étre agé de minimum 65 ans. Du point de vue
juridique, donc, dans ce cadre bien précis, est consi-
dérée comme «agée» une personne de 65 ans. Le

seuil de la vieillesse est ainsi institué. Or, le monde
nous révele tous les jours a quel point il peut se jouer
des seuils établis. N’a-t-on jamais été interpellé par le
discours d’un septuagénaire qui se considére comme
appartenant au troisiéme age alors qu’un octogénaire
se percoit toujours comme un jeune? Quand com-
mence la vieillesse? Quand se termine la jeunesse?
La catégorisation des groupes sociaux en fonction
d’une donnée biologique que les membres partage-
raient certes tous et toutes ne prend donc évidemment
pas en compte la diversité de ces membres et permet
«par un abus de langage formidable»!° de «subsu-
mer sous le méme concept des univers sociaux qui
n’ont pratiquement rien de commun» .

Certes, la donnée biologique de 1’age constitue un
critére catégoriel qui a permis et continue de permettre
aux collectivités de s’organiser. Pour comprendre ce
qui nous entoure, pour agencer le flux perpétuel et
instable du monde, I’étre humain, seul ou en collecti-
vité, se crée des catégories qui interrompent et fixent
le flux incessant du monde. Ce qui implique néces-
sairement des choix arbitraires sur les critéres pris en
compte pour délimiter les catégories. La question est
évidemment complexe dans la mesure ol ces normes
sont également mises en place, dans bien des situa-
tions, pour protéger les individus. Ainsi, le traitement
différentiel des personnes selon un critére d’age peut
constituer un acquis social. On pense par exemple, a
I’interdiction de faire travailler des enfants de moins
de 15 ans. Carcan pour les uns, les seuils constituent
donc aussi une protection pour les autres. Reste que les
choix effectués et les critéres retenus révelent les rap-
ports de pouvoirs qui sous-tendent 1’organisation de
nos collectivités. Ce qui signifie des lors que «chaque
type d’organisation socio-économique et culturelle est
responsable du role et de I’image de ses vieux» 2. 11
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est donc temps de se rappeler que «1’age, en dépit de
son apparente naturalité ou linéarité, est une catégo-
rie politique, historique, contingente, tout comme le
genre, la classe, la sexualité, ou la race qu’elle contri-
bue aussi a signifier» 3. En se détachant d’une pos-
ture naturaliste qui congoit 1’age uniquement comme
une donnée biologique, on peut, dés lors, révéler les
rapports sociaux qu’il euphémise ou invisibilise. En
déjouant le tour de passe-passe qui consiste a imputer
a des causes biologiques ce qui est de ’ordre d’une
construction sociale, on peut a nouveau envisager de
re-négocier des normes établies longtemps et considé-
rées comme immuables, car posées comme naturelles.
Surtout quand ces normes établies sont source d’iné-
galités et d’injustices. Car « ce qui est en question dans
la manipulation des classes d’age, c’est la définition
des pouvoirs associés aux différents moments du
cycle de vie» 4.

Dans cette perspective, on peut s’interroger sur
ce que cette catégorie construite de la vieillesse ré-
véle des rapports sociaux qu’elle vise a encadrer. A
quelle place est-elle assignée dans notre société ?

Vieillard, dis-nous ce qu'on pense
de toi

La vieillesse n’est que maux et les mots ne sont pas
neutres. Ils participent a la construction des processus
sociaux. Or, les discours négatifs sur les personnes
agées en particulier, sur la vieillesse en général ne
sont ni rares ni récents. Déja dans I’ Antiquité, «la lit-
térature de la Grece antique refléte les sentiments de
crainte et de rejet que la vieillesse inspire. [...] So-
phocle, dans (Edipe a Colone, parle de la "vieillesse
odieuse qui rassemble en elle tous les maux” » 15, Cela
ne signifie pas pour autant que la place et la représen-
tation des personnes agées, dans nos sociétés occi-
dentales, a été exclusivement négative. «L’histoire
occidentale, de I’ Antiquité a la Renaissance, est mar-
quée par les fluctuations du réle social et politique
des vieillards. Il n’y a pas d’évolution linéaire de la
vieillesse ni de son statut» 6. Par ailleurs, G. Minois "’
souligne quand méme que la tendance générale est
a la dégradation. S’est imposée tres vite «1’image
d’une échelle des ages incurvée, avec un apogée se
situant vers 40 ou 50 ans, précédant I’irrémédiable et
définitif déclin vers une vieillesse dévaluée » 8. C’est
en 1969 que le gérontologue américain R. Butler
fonde le terme «ageism» '° afin de décrire I’ensemble
des discriminations que subissent les personnes plus
agées. Trente ans plus tard, Erdman B. Palmore ?° sou-
ligne que I’agisme doit étre considéré sur le méme
pied que le racisme et le sexisme dans nos sociétés
occidentales, car il serait tout aussi fréquent, voire
plus important. Bernadette Puijalon et Jacqueline
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Trincaz rappellent, en effet, que «I’dgisme n’est pas,
comme le racisme, le fait d’une minorité» 2!, Par ail-
leurs, plusieurs études montrent que 1’dgisme a des
conséquences sur la santé (comme la discrimination
dans les soins de santé®?) des personnes plus agées
ainsi que sur leur identité propre, leur maniére de se
percevoir. Par exemple, Plamore® met en évidence
que les stéréotypes négatifs liés au vieillissement af-
fectaient I’estime de soi des personnes plus agées .

L’agisme révele ainsi que les ainé-es sont bien
campé.es comme appartenant a une catégorie sociale
homogene, mais aussi qu’a cette catégorie suppo-
sée homogene est associée toute une série de repré-
sentations. Des représentations qui construisent une
image plut6t ambivalente de la vieillesse, entre ex-
clusion et protection®. Mais plus qu’une image, ce
regard porté sur la vieillesse engendre des compor-
tements a 1’égard des personnes agées. « L’image de
I’employeur qui refuse d’embaucher un quinquagé-
naire a cause de ses préjugés a 1’encontre des seniors
n’illustre en effet qu’un aspect—le plus simple—de
la question»?®. Plus complexe est la réflexion sur
I’autodétermination de la personne plus dgée. Sous
couvert d’une protection bienveillante, elle est mise
a I’écart des décisions qui la concerne pourtant. On
le voit, exclusion et protection s’auto-alimentent
ainsi continuellement et produisent un agir collectif
(conscient et inconscient) reproduisant sans cesse les
représentations dont il est issu. Ainsi, la protection
bienveillante des personnes agées améne parfois a
renforcer leur exclusion tandis que les stéréotypes
qui participent a celle-ci peuvent venir accentuer des
comportements de protection a leur égard.

En guise d’illustration, nous allons nous pencher
sur deux représentations assez courantes: la personne
plus agée ne sait plus décider seule de ce qui est bon
ou non pour elle et elle est essentiellement un corps a
soigner. De ces deux représentations découle un agir
qui peut étre source d’injustice et de souffrances.

Je suis vieille donc je ne pense plus

La question de I’autodétermination des personnes plus
agées est un théme que les volontaires d’Enéo?’ portent
fréquemment dans les débats et les discussions orga-
nisés au sein du mouvement. La crise de la Covip-19
a exacerbé ce théme déja fort présent. On a pu lire de
nombreux témoignages dans lesquels les personnes
agées se sont senties et se sentent toujours mises sous
cloche, sans possibilité ni d’étre écoutées, ni d’étre
consultées, ni de pouvoir choisir comment elles vou-
laient réagir face a cette maladie. De 1’ensemble de
la population belge, ce sont les seules qui n’ont pas
pu sortir de leurs institutions?® (et méme dans certains
cas, de leur chambre). Pour les protéger, elles ont été
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littéralement enfermées. Certes, la question est com-
plexe, car les institutions (MR/MRS) sont des lieux
collectifs ot il faut dés lors trouver un équilibre entre
les besoins de I’individu et les contraintes prophylac-
tiques de la vie en communauté. Dans ce contexte,
un comportement individuel ne peut mettre en péril
I’ensemble des résident-es. Et il est clair que dans un
moment de crise et d’ignorance généralisée du virus,
les décisions ont d étre prises rapidement, en mettant
de cOté, de maniére provisoire (c’est qu’on croyait),
certains besoins fondamentaux des résident-es. Mais
on ne peut pas tout remettre sur le dos de la Covip-19,
comme le montrent de nombreux rapports déja évo-
qués. Ce ne sont pas les MR/MRS qui sont a blamer,
mais le systeme dans lequel elles s’insérent. Ce que
ce virus a notamment montré en puissance, c’est un
agir collectif orienté vers une protection paternaliste
(certes bienveillante) des personnes plus agées. Et
comme toute protection paternaliste, on pense a la
place de celui ou celle que I’on veut protéger. L’autre
devient, «a I’insu de son plein gré », une petite chose
fragile, incapable méme de savoir ce qui est bon pour
elle. C’est que la personne plus agée est trés souvent
associée a des phénomeénes biologiques qui peuvent
survenir a un age plus avancé tels que la démence,
mais aussi une fragilisation importante du corps qui
ne lui permet plus de subvenir a ses besoins seule.
Le fait de considérer les personnes agées comme
une catégorie homogene induit donc une générali-
sation de ces phénomeénes biologiques a I’ensemble
des ainé-es, entrainant rapidement la construction de
stéréotypes qui peuvent mener soit a I’exclusion soit
a la protection paternaliste. Or, s’il est besoin de le
rappeler, toutes les personnes agées ne souffrent pas
de démence et le vieillissement du corps ne signifie
pas nécessairement la perte de la capacité a faire des
choix. Cependant, «on ne doit pas, en effet, substi-

21. B.PUIJALON,, J. TRINCAZ, «Vieillir
en France, Université de Tiibingen »,
Lendemains, 2004, n°116, pp. 23-32.
22. E.ROHAN , B. BERKMAN, S.
WALKER, W. HOLMES, «The geriatric
oncology patient : ageism in social work
practice », Journal of Gerontological
Social Work, 1994, n° 23, pp.201-221.
23. E. PALMORE,, Ageism : negative and
positive, New-York, Springer, 1999.

24. On ne peut malheureusement
aborder cette thématique dans ce
cadre, mais il estimportant de noter
que I'dgisme a des conséquences non
seulement dans la fagon de percevoir
les personnes dgées, mais également
dans la fagon dont elles se percoivent
elles-mémes.

25. C.VINCENT, A. POLI, C. LEFRANCOIS,
«Les deux visages de la lutte contre la
discrimination par dge », Mouvements,
2009, vol. 59,n°3, p. 11.

26. Ibid.

27. Mouvement social des ainés de la
Mutualité Chrétienne.

28. Il faut cependant souligner la
créativité de certaines MR/MRS pour
essayer de rendre cette épreuve moins
douloureuse pour les résident-es.

La Covin-19 a pu'montrer o combien les personnes
ageées avaientu I
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29. C.VINCENT, A. POLI, C. LEFRANCOIS,
«Les deux visages de la lutte contre la
discrimination par I'age », op cit., p.23.

30. C. MONSEU, « Pour une représentation
positive de la vieillesse : un modéle
automisant », Pensée plurielle, vol. n°6,
2003, pp. 49-66.

31. Ibid., p.50.

32. Ibid., p.51.

33. Ibid.

34. Ibid, p.50.

35. Rappelons par exemple que le
remboursement partiel des soins
psychologiques n'est plus autorisé a partir
de 65 ans. Une mesure provisoire (jusqu'a
janvier 2020) a supprimé cette limite d'age.
A voir si cette suppression sera temporaire
ou non.

36. C. MONSEU, op cit., p.51

37. R-M LAGRAVE., «Ré-enchanter la
vieillesse », Mouvements, vol. 59, n°3,
2009, p.25.
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tuer a I’approche misérabiliste de la vieillesse une
approche prométhéenne voulant que les vieux se
prennent en charge eux-mémes et jusqu’au bout de la
vie au nom de I’autonomie et de la liberté. Le raison-
nement est inverse: des lors que la fragilité ne serait
pas un défaut, sa prise en compte susciterait des actes
et des valeurs du care qui seraient a ’ceuvre dans tout
le parcours de vie, de sorte que la vieillesse n’aurait
pas un traitement particulier, mais ferait partie du
souci des autres » %.

Chantal Monseu montre qu’il y a, dans nos repré-
sentations de la vieillesse, une confusion entre indé-
pendance et autonomie®. Selon elle, I’autonomie est
le «droit a I’autodétermination, a choisir sa vie»,
ce qui implique «la capacité de percevoir le monde
environnant et I’interpréter, clarifier son échelle de
valeurs, vouloir un plan d’action [...]» 3. Elle définit
I’indépendance comme «1’état de celui qui subvient
lui-méme a ses besoins», ce qui suppose la «capa-
cité d’autosuffisance en plus des capacités citées
dans 1’autonomie»®. Dans cette perspective, une
personne dgée peut étre autonome, mais totalement
dépendante et I’inverse également. « Les représenta-
tions de la santé, de la maladie, la place dans la so-
ciété des personnes physiquement dépendantes sont
donc assez différentes selon que 1’on vise 1’indépen-
dance plut6t que I’autonomie » %, Si, dans une MR,
on vise plut6t I’indépendance du-de la résident-e, on
va lui apprendre a manger seul-e, faire ses soins, etc.
Si on se place du c6té de I’autonomie, on va d’abord
écouter et construire avec lui-elle un plan d’action
qui soit satisfaisant pour tout le monde.

Je ne suis qu’un corps rabougri

Deés lors que la vieillesse est envisagée par la porte
du vieillissement biologique, 1’attention portée aux
plus dgé-es se centre presque essentiellement sur le
curatif. Or, «des modeles professionnels qui éludent
une ou plusieurs dimension(s) de I’étre humain
(organique, psychique ou symbolique) induisent
des effets pervers tant au niveau de la réponse des
professionnel-les que de la demande des personnes
agées vis-a-vis des professionnel-les des services
collectifs » 3, Cette focalisation sur 1’organique, les
dégradations du corps, se réalise dés lors aux dé-
pens des dimensions psychique et symbolique. C’est
comme si, a un certain age, on arrétait d’avoir des
émotions, des frustrations, une vie psychologique en
somme. Cette représentation engendre forcément une
organisation en MR/MRS et dans les politiques pu-
bliques de santé * qui sera orientée plus particuliére-
ment sur les soins (curatif) plut6t que sur le bien-étre
(care) qui prendrait en compte toutes les dimensions
de la santé. «Les disciplines ont délimité et partagé
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leurs territoires respectifs et les personnes sont mor-
celées de méme. Ainsi, une personne agée exprimant
sa détresse existentielle par une plainte organique
sera “traitée” par des médicaments, par exemple,
sans espoir d’arriver a la véritable demande parce
que les modéles organique et adaptatif ne stimulent
pas les praticien'nes a poser des questions a la dimen-
sion psychique ou symbolique du-de la “patient-e” en
face d’eux» *. Non que les professionnel-les en MR/
MRS soient a blamer, car leur formation, orientée es-
sentiellement vers le curatif, néglige souvent 1’aspect
psychosocial de leur travail. La Covip-19 a pu mon-
trer 6 combien les personnes agées avaient un besoin
(comme tout le monde) de liens sociaux, un besoin
d’accompagnement psychologique pour surmonter
les épreuves de la vie, etc. La personne agée n’est
donc pas qu’un corps vieillissant et ne peut dés lors
étre pensée uniquement qu’a travers ce prisme...

La vieillesse n'est donc qu’un mot

Mais un mot qui n’est pas neutre, car il est gorgé
de significations construites socialement desquelles
découlent un agir collectif générant des inégalités et
des traitements préjudiciables.

Prendre conscience du caractére construit de nos
décisions sociétales ou individuelles concernant les
personnes agées, nous permet en retour de ré-interro-
ger les normes et les valeurs de nos sociétés. Le vieil-
lissement biologique ne peut étre le seul élément ou
argument pour fonder le vieillissement social. Cette
dénaturalisation de la vieillesse suppose donc de
déconstruire également une conception agiste de la
vie et des rapports sociaux. Une conception qui a des
conséquences non seulement sur les décisions prises
pour les personnes agées, mais également sur la ma-
niére dont ces derniéres se percoivent. Il faut a tout
prix «lutter pour que la vieillesse comme déficience
des forces physiques ne soit pas un avilissement so-
cial, moral et politique. Le regard misérabiliste sur
la vieillesse qui fabrique une vieillesse plus vieille
encore, et le regard réhabilitateur pour la rendre plus
jeune et la lifter en la rendant toutefois plus misé-
rable sont deux postures a renvoyer dos a dos» .

La déconstruction, si elle se fait d’abord dans nos
tétes, aura des répercussions dans nos actes. C’est
pour cela que ce déplacement de regard sur la vieil-
lesse n’est pas un simple exercice de la pensée. Il
faut prendre la mesure des changements concrets que
celui-ci peut avoir dans la maniére d’accompagner
les personnes agées dans notre société. Seul ce dé-
placement de regard nous permettra d’envisager le
futur sans retomber dans les impasses du passé. #

(*) Secrétaire politique d’Enéo,
mouvement social des ainés
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Pays du sud

Dans l'informaliteé, on subit
de plein fouet la crise sanitaire

> Santiago FISCHER (¥)

La crise sanitaire du Covip-19 a provoqué depuis mars 2020 des confinements ainsi que de
nombreuses restrictions a nos libertés de mouvement. Si certains pays ont eu la capacité
de protéger leurs populations en enclenchant des mécanismes de protection sociale afin de
leur fournir des revenus de remplacement indispensables pour leur survie, d’autres n’ont pas
pu protéger leurs citoyen-nes de la méme maniére. Mais des mouvements sociaux se sont

mobilisés pour pallier les failles.

e confiner est un «luxe» réservé a une po-

pulation plutdt aisée, qui peut se permettre

de travailler a domicile, sans s’exposer au

virus. Mais dans de nombreux pays, c’est
le travail informel quotidien qui prédomine. Ne pas
travailler, c’est se résigner a perdre son gagne-pain
et donc ne plus étre en mesure d’assurer la subsis-
tance de la famille.

Et si les populations acceptent de prendre le
risque de contracter le virus, elles ne pourront pas
toujours compter sur un systéme de soin de santé
efficace. En Amérique latine, par exemple, I’inves-
tissement moyen dans ce secteur est de 4% du PIB,
soit seulement la moitié de ce qu’investissent les
pays membres de ’OCDE !,

ACCES INEGAL A LA SANTE

Selon Shahra Razavi, directrice du département de la
protection sociale de I'OIT, prés de 40% de la popu-
lation mondiale n'a ni assurance maladie ni acces aux
services de santé nationaux. Environ 800 millions de
personnes consacrent moins de 10% du budget
annuel du ménage aux soins de santé et 100 mil-
lions de personnes sombrent chaque année dans la
pauvreté a cause de dépenses médicales. En d’autres
termes, nombreux-ses sont celles et ceux qui n'ont
tout simplement pas les moyens de se faire soigner
quand il-elles sont malades. Méme lorsque cette ma-
ladie s'appelle le Covip-19.

Aujourd’hui, environ deux milliards de per-
sonnes travaillent dans 1’économie informelle dans
le monde. Et plus de 1,6 milliard d’entre elles ont
ressenti ou ressentent encore 1’impact de la crise
sanitaire, notamment sur leurs revenus, qui ont
parfois diminué de 60 a 80 %, selon les chiffres de
I’Organisation internationale du Travail (OIT)2 En
Amérique latine, continent fortement impacté par la
pandémie, 140 millions de personnes, soit 55% de

la population, sont actives dans le secteur de 1’éco-
nomie informelle. C’est dans ce secteur que 1’on
retrouve les plus vulnérables, auxquels une atten-
tion particuliére devrait pourtant étre accordée: les
femmes, les jeunes, les paysan-nes, les ainé-es, les
migrant-es, les LGBTQ]I, etc. Déja fragilisés par les
multiples crises sociales, environnementales, éco-
nomiques et financiéres qui traversent nos sociétés
depuis quelques décennies, ces individus devraient
pourtant étre les premiers a bénéficier de prestations
de sécurité sociale afin de les aider a surpasser la
crise qui s’annonce encore longue.

UN RESEAU INTERNATIONAL POUR DEMANDER UNE PROTECTION
SOCIALE UNIVERSELLE POURTOU-TES
WSM (ex Solidarité mondiale), avec la Mutualité chrétienne et la CSC mobi-
lisent leurs partenaires internationaux depuis plus de dix ans autour d'un
réseau international thématique sur le droit a la protection sociale. La crise
du Covip-19 a démontré que ce réseau est indispensable pour que ses 86
membres puissent échanger de bonnes pratiques et mener conjointement un

travail de plaidoyer aupres de leurs autorités politiques.

Organisés aux niveaux national, régional et international, ses membres sont
des mutuelles, syndicats, mouvements de femmes, organisations de jeunesses
et autres mouvements sociaux; tou-tes désireux-ses de parler d'une seule
voix en faveur de I'édification de systéemes de protection sociale universelle,
incluant notamment aussi les travailleur-ses de I'économie informelle.

Faute d'aide, les mouvements
sociaux se mobilisent!

Vu le peu de proactivité des Etats pour aider le
secteur de 1’économie informelle, les mouvements
sociaux s’organisent pour faire face aux urgences.
Parmi eux, des partenaires de WSM se mobilisent a
travers le monde pour pallier les manquements.

Au Népal, malgré le faible nombre de contami-

1. Oxfam, « Le nombre

de milliardaires augmente

en Amérique latine tandis que

le continent le plus inégalitaire au
monde connait une envolée de cas
de coronavirus », communiqué

de presse, 27 juillet 2020.

2. ILO Monitor : Covid-19 and
the world of work, third Edition.
Updated estimates and analysis,

nations, cette crise a durement touché 1’économie. @ 29april 2020
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3. Transferts de fonds gagnés a Iétranger
que des migrant-es rapatrient chez
eux-elles. Au Népal, il.elles sont plus

de quatre millions de travailleur-ses a
envoyer des fonds a leur famille.

4, National Domestique Workers
Movement

5. Confederacion Autonoma
Sindical Clasista

Deux trés importantes sources de revenus pour le
pays, a savoir le tourisme et les rémitances?®, ont
sensiblement diminué. Le syndicat GEFONT a
exercé de fortes pressions sur le gouvernement.
«Nous sommes finalement parvenus a un accord
sur des mesures de soutien aux travailleurs. Nous
avons obtenu une série de mesures d’aide pour les
nécessiteux, les travailleurs informels et les cho-
meurs », affirme Ramesh Badal, son vice-président.

En Inde, I’ensemble des partenaires de WSM
ont fait pression sur I’Etat pour que celui-ci octroie
une aide pour les travailleur-ses de 1’économie
informelle. Ainsi, le Premier ministre Modi leur a
attribué une aide de 20.000 INR (245 euros) par
mois et leur a donné un accés a un filet de pro-
tection sociale. Mais beaucoup de gens passent
a travers les mailles de ce filet, en particulier les
migrant-es internes (qui seraient au nombre de 130
millions). Ces gens perdent leur emploi du jour au
lendemain, mais ne peuvent pas retourner dans leur
village d’origine, car tous les transports publics

sont paralysés. Leur seul espoir? La distribution
de colis alimentaires et de matériel de protections
(masques, gants, gel) organisée, par exemple, par
le NDWM* pour essayer de pourvoir aux besoins
les plus urgents des travailleur-ses domestiques,
des agriculteur-rices et des travailleur-ses du bati-
ment.

En République dominicaine, le syndicat
CASC? a clairement fait entendre sa voix dans le
débat sur le financement de cette crise du corona-
virus. Sous pression, le gouvernement a consen-
ti a élaborer des mesures pour 1’ensemble des
travailleur-ses enregistré-es a la sécurité sociale, en
complément de la perte de salaire. Il a créé une
aide «Restez chez vous » pour les groupes les plus
pauvres de la population. Enfin, la caisse d’allo-
cation sociale de la CASC spécialement dédiée a
I’aide aux travailleur.ses informel-les (AMUSSOL)
a obtenu que ses affilié-es puissent aussi bénéficier
temporairement de 1’aide gouvernementale.

Au Bénin, les partenaires de WSM ont fait ap-
pel a des travailleur-ses informel-les pour fabriquer
des postes mobiles de lavage des mains prés des
centres de santé, leur donnant ainsi une occupation
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professionnelle qu’il-elles avaient perdu a cause des
mesures de confinement...

Du sparadrap au durable

Toutes ces actions «sparadrap» menées par des
acteurs sociaux ne doivent pas occulter le fait qu’il
faut assurer une protection durable et soutenue aux
plus vulnérables.

Ne disposant pas de systéemes de sécurité sociale
solides et structurés, de nombreux Etats a travers le
monde vont se confronter dans les mois qui viennent
a une augmentation exponentielle de la pauvreté.

Au niveau international, la conviction s’est
confortée avec cette crise que la protection sociale
universelle doit étre un objectif commun a atteindre.
Seule une sécurité sociale renforcée permettra aux
populations de surpasser les chocs tels que celui
du Covip-19. 1l est urgent que les institutions poli-
tiques internationales et les Etats puissent concréti-
ser les veeux formulés, notamment dans le cadre des
Objectifs du Développement durable des Nations
Unies, et ainsi offrir a chacun-e une protection effi-
cace contre tous les risques que I’on peut rencon-
trer au cours de la vie. Pour cela, il faudra mobiliser
les ressources a 1’échelle nationale et mondiale afin
de parvenir a un financement durable. Enfin, nous
devons faire pression aupres des autorités belges et
européennes pour que les politiques de coopération
au développement intégrent davantage 1’appui a la
construction de systémes de protection sociale uni-
verselle. Il y a urgence a agir, pour batir un monde
plus solidaire et résilient. #

(*) Chargé de plaidoyer et de recherche sur le travail décent
a WSM (ONG du Mouvement ouvrier chrétien)

© CNCD
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Rabia

Etienne BALIBAR, Monique CHEMILLIER-GENDREAU et Jacqueline COSTA-
LASCOUX, Sans-papiers: I’archaisme fatal, Paris, La Découverte, 1999, 128 pages.

Sans-papiers : de l'oubli a I'abandon

Pour les personnes sans-papiers et exilées, la crise sanitaire engendrée par le Co-
viD-19 a renforcé les inégalités sociales. Elles se sont retrouvées encore plus isolées et
précarisées qu'a I'ordinaire : sans travail pour subvenir a leurs besoins et sans aucune
protection face a la pandémie et ses conséquences. Cette situation les a poussées a
sortir dans la rue pour réclamer leurs droits. Chloé Allen (anthropologue) et Rabia (mi-
litant sans-papiers) racontent comment le confinement a été vécu par ces hommes et
femmes abandonné-es a leur sort et quelles questions cela pose pour le futur.

Comment la crise du Covip a-t-elle été vécue
par les personnes sans-papiers et exilées ?

C. A.: La crise a d’abord eu pour conséquences
importantes la fermeture des frontiéres ainsi qu’un
déploiement des dispositifs de contréle policiers
rendant 1’espace public encore plus dangereux pour
les personnes sans-papiers.

La majorité des personnes sans-papiers ou de-
mandeuses d’asile présentes sur mes terrains de
recherche en France, en Italie et en Belgique, ont
témoigné d’un sentiment d’abandon de la part de
I’Etat. Elles disent avoir été livrées a leur sort. Keita,
par exemple, un demandeur d’asile en centre d’ac-
cueil, m’a expliqué son inquiétude pendant cette pé-
riode. Confiné avec plus de 200 autres résident-es,
il partageait une petite chambre avec six autres per-
sonnes. Les mesures sanitaires étaient impossibles a
respecter. Pendant cette période, certaines personnes
autour de lui sont tombées malades. Il m’a dit en
s’indignant qu’il avait I’impression « d’étre enfermé
avec la mort». Cela montrait a ses yeux la place que
les sans-papiers ont dans cette société: «une vie qui
ne vaut pas grand-chose ».

La crise sanitaire était aussi une crise écono-
mique et une crise des droits. Beaucoup ont témoi-
gné avoir lutté contre la peur de la contamination,
mais aussi celle de vivre sans aucun revenu et de
perdre son logement. A défaut d’étre reconnues par
le gouvernement, les personnes sans-papiers ont
dd survivre a la fois a la pandémie et aux répercus-
sions que celle-ci a eues sur I’économie informelle,
essentielle a leur survie. Le témoignage de Maria,
travailleuse sans-papiers, est a ce propos tres révé-

lateur quand elle me dit: «que ce soit de la maladie
ou par manque de moyens, nous sommes en train
de mourir ».

R.: Pendant la crise du Covip, I’Etat n’a rien fait
pour nous. Nous avons pu principalement compter
sur I’aide des citoyen-nes. En fait, en dehors de la
période Covip, les personnes sans-papiers ont pour
la plupart une vie «presque » normale hormis le fait
qu’elles n’ont aucune sécurité : elles ont parfois une
famille, travaillent, payent un loyer et des factures
a leurs noms, leurs enfants vont a 1’école, etc. Cer-
taines gagnent parfois seulement 20 euros par jour et
avec ca elles essayent de s’en sortir. Mais pendant la
période du confinement, les personnes sans-papiers
ne gagnaient rien du tout. Les propriétaires de leurs
logements ont commencé a les menacer d’expul-
sion. La question du logement est devenue une vraie
bombe a retardement. Les inégalités se sont vrai-
ment renforcées. Et malgré ces situations difficiles,
personne ne parlait de nous. Lors des conseils de sé-
curité, tous les secteurs étaient pris en compte, sauf
nous. Nous devions alors nous débrouiller, comme
si nous n’existions pas. Ca m’a donné la rage. Il a
fallu sortir pour donner de la visibilité a notre situa-
tion et pour que les médias parlent de nous.

Dans quelles conditions le confinement
s’est-il passé ?

C.A.: Sur le terrain, la situation est trés inquié-
tante. Le manque de prise en compte des réalités de
vie a eu un impact dévastateur a la fois sur les per-
sonnes en procédure et celles en attente de déposer
leur demande d’asile. Les adaptations de fonction-
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1. https://www.lesoir.be/317804/
article/2020-08-07/letat-belge-
et-fedasil-cites-comparaitre-
pour-repondre-la-situation-
des?fhclid=IwAR2y4V-sk_OH3r0INE99U
4Cu00KzJfyeZqSKTG67uwD75hGtS1cUas
Qdd7o consulté le 10 aout 2020

2. NDLR. L'aide médicale urgente

(AMU) est un droit des sans-papiers.
Dans la pratique, il a été démontré qu'il
est appliqué a géométrie variable et
quiil est peu compréhensible pour les
sans-papiers. Certains CPAS offrent la
possibilité d'avoir une carte médicale
renouvelable pour faciliter leur accés

a la santé mais Ia aussi les pratiques

ne sont pas homogenes. Lorsque les
sans-papiers ne bénéficient pas de cette
carte médicale, il-elles doivent obtenir
une attestation du CPAS pour accéder

au médecin. Lors de la crise Covin, la
fermeture des CPAS a donc rendu encore
plus problématique I'accés a la santé des
sans-papiers.

nement de 1’Office des Etrangers ont eu des réper-
cussions importantes sur ces derniéres pendant le
confinement. Les formulaires désormais en ligne,
disponibles uniquement en frangais ou en néer-
landais, ont compliqué et allongé les procédures.
Ces hommes et femmes devaient attendre parfois
jusqu’a neuf semaines avant d’étre contactés par
I’Office des Etrangers et obtenir un rendez-vous
leur donnant accés a une place en centre. A défaut
de trouver une solution d’hébergement d’urgence,

il-elles se retrouvaient en rue sans revenu, devant
faire face a la pandémie et aux controles policiers.
Un consortium d’associations' a ensuite cité 1’Etat
belge et Fedasil a comparaitre devant le tribunal du
travail pour les quelques 700 demandeur-ses d’asile
abandonné-es a leur sort.

R.: Les situations des sans-papiers sont va-
riables. Certain-es vivent de maniére assez isolée,
d’autres survivent en squat et mangent des inven-
dus. En période de confinement, il y avait moins de
nourriture a récupérer. On a dii trouver des alterna-
tives soit avec des amis, soit avec 1’aide des asso-
ciations. Les conditions de vie ont fort changé pour
tous les sans-papiers.

Vous dites que se confiner pour eux passait
par la nécessité de se déconfiner.
Pouvez-vous expliquer?

C.A.: Beaucoup de mes interlocuteur-rices de
terrain ont témoigné de la nécessité de sortir de 1’en-
fermement, par survie. Certain-es demandeur-ses
d’asile longeaient les murs et choisissaient de se ca-
cher dans des zones moins peuplées du centre d’ac-
cueil. D’autres, comme Keita, sortaient en journée
pour se réfugier dans des batiments inoccupés et
s’extraire ainsi des conditions sanitaires mortiféres
de leur centre.

Pour les personnes sans-papiers, privé-es de leur
seul revenu, se protéger de la maladie en restant chez
elles représentait un risque de manquer d’argent et
de nourriture. Le manque de reconnaissance de la
part de I’Etat de leurs réalités les poussait a sortir
dans la rue, pour faire valoir leurs droits. « De toute
facon, nous sommes déja en train de mourir», disait
Maria. Des manifestations de sans-papiers ont ainsi
commencé des le 20 avril 2020 avec pour slogan
«Déconfinons les droits des sans-papiers». Au-de-
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la d’une demande de protection, il s’agissait aussi
d’une revendication du droit d’exister, de vivre et
d’obtenir une reconnaissance sociale.

R.: Pendant le Covip, la situation était tellement
dure que les gens ont commencé a parler. Toutes ces
personnes qui vivent habituellement en silence ont
voulu témoigner de ce qui leur arrivait. Ca leur a
donné le courage de sortir dans la rue pour reven-
diquer leurs droits. Ils se disaient «c’est maintenant
ou jamais ».

Quelles sont les conséquences
de la situation sanitaire ?

C.A.: Il y a une véritable augmentation des iné-
galités sociales, économiques et sanitaires. Les me-
sures prises par les Etats européens ont provoqué de
longs retards dans les procédures de demandes d’asile
et une augmentation importante du sans-abrisme pour
les raisons que Rabia a expliquées. Les dispersions
des demandeur-ses d’asile en dehors des centres d’ac-
cueil ont provoqué une tragabilité a deux vitesses
lorsque les personnes sortaient du systéme. En par-
lant du controle et du tracing, Farid m’a partagé ce
constat : « On nous contrdle pour nos passeports, pour
nous renvoyer ou nous empécher de venir. Mais par
contre quand je perds ma place en centre, ils ne me
cherchent plus». Au-dela de la crise sanitaire s’est
ajoutée celle du logement, de la reconnaissance et
de la représentation qui a creusé le fossé d’injustices
déja présentes dans la société. Aujourd’hui, la colére
monte de la part des oublié-es et des exclu-es de la
citoyenneté. Il-elles ressentent «le besoin vital d’étre
reconnu-es et le droit de vivre dignement ».

A-t-on une idée du nombre de personnes sans-
papiers qui ont souffert directement
de la pandémie ?

C.A.: 1l est difficile d’estimer le nombre de per-
sonnes affectées par le Covip-19 au sein de la po-
pulation sans-papiers pour la méme raison qu’il est
difficile de savoir combien de personnes sans-pa-
piers habitent sur le territoire belge. Ce nombre
est aujourd’hui estimé a 125.000 selon le Ciré. En
dehors de squats et des mouvements, ce sont des
personnes qui sont parfois tres isolées face a leurs
réalités. Cependant, au vu de la précarité subie et la
difficulté d’acceés aux soins de santé, il est évident
qu’ils et elles étaient particuliérement vulnérables
aux contaminations.

Quel acces les personnes sans-papiers ont-elles
a la santé?

R.: C’est trés variable. Certain-es sans-papiers
ont une carte médicale renouvelable? de trois mois,
mais ¢a dépend s’il-elles ont un logement fixe et

stable. Moi par exemple, je n’ai jamais eu de carte
médicale parce que je n’ai jamais eu de logement
fixe, j’ai toujours di changer de logement. De toute
facon, si tu n’avais pas une carte avant le Covip,
C’était foutu.

Comment assurer dés lors la protection
de ces populations en période d’épidémie ?

R.: Selon les textes 1égaux, s’il y a une impossi-
bilité du retour [en raison de la fermeture des fron-
tieres par exemple], il faut régulariser. C’est ce qu’on
appelle des «circonstances exceptionnelles » (article
9bis de la loi du 15 décembre 1980). L’impossibili-
té de rentrer chez soi devrait donner accés au droit
de séjour. Si ce gouvernement respecte ses propres
lois, il devrait nous régulariser pendant cette période.
D’autres pays européens 1’ont fait. Leurs dirigeant-es
ont compris qu’avec une crise sanitaire, I’impossibi-
lité du retour et la difficulté d’avoir acceés a des soins
de santé, il faut régulariser.

Derriére cette problématique

de la non-protection des personnes en situation
illégale, c’est la santé publique elle-méme qui
est en jeu...

C.A.: Alors que les gouvernements appellent a
une solidarité et un respect strict des mesures sani-
taires pour protéger les citoyen-nes les plus vulné-
rables, toute une partie de la population est exclue des
mesures de protection et rend par la méme occasion
ces premiéres mesures obsolétes. Pour mes interlo-
cuteur-rices de terrain, particuliérement vulnérables a
la contamination, leur situation administrative est le
facteur principal dont découlent les autres inégalités
qui meénent a celle de I’insécurité sanitaire. Pour que
les mesures soient efficaces, il faut que la population
entiére soit en capacité d’étre soignée ou de se confi-
ner sans risque de mourir de faim ou de vivre a la
merci de marchands de sommeil. Sans cela les per-
sonnes continueront a devoir trouver des moyens de
survie au risque de devoir enfreindre ces regles.

R.: Les gens qui se retrouvent confinés sans argent
et qui déja en temps normal travaillent dans des condi-
tions horribles Comment veux-tu qu’ils restent chez
eux confinés parfois avec des enfants, sans manger et
sous menace d’expulsion de leur propriétaire parce
qu’ils ne savent plus payer de loyer? Si tu ne les pro-
téges pas au niveau de leur santé et au niveau écono-
mique, c’est un risque pour I’ensemble de la société.

Quelles recommandations faites-vous sur base
de vos analyses ?

C.A.: Je me pose différentes questions: quelle est
la responsabilité de 1’Etat belge dans la mise en dan-
ger de mort de populations fragilisées faisant face a un
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impossible confinement? Comment penser le décon-
finement sans la protection administrative, sociale,
financiére et sanitaire de tou-tes les habitant-es pré-
sent-es sur le territoire ? Suite aux informations émer-
geant de mes acteur-rices de terrain, en suivant et
élargissant 1’exemple du Portugal qui avait annoncé
une protection temporaire de personnes sans-papiers
jusqu’au 1¢ juin?®, en suivant la recommandation de la
commune de Forest*, ne sommes-nous pas obligé-es
de régulariser toutes les personnes sans-papiers en
Belgique et ailleurs; ceci en vue d’endiguer la crise
sanitaire, de permettre une cohérence des mesures de
santé publique. Certain-es interlocuteur-rices de ter-
rain expriment également le souhait d’éclaircir le flou
autour des délais de leurs demandes d’asile, leur (r€)
admission en centre d’accueil et les conditions sani-
taires de leur déconfinement.

Ces observations meénent également a deman-
der aux Etats d’assumer la responsabilité des fautes
commises, des abandons et des conséquences hu-
maines graves du non-accueil des demandeur-ses
d’asile et des personnes sans-papiers. Dans ce sens,
les acteur-trices de terrain demandent que justice
soit faite et que les personnes avec ou sans papiers
soient traitées, au méme titre que les autres habi-
tant-es européen-nes, en tant que citoyen-nes, pour
avoir acceés aux droits humains fondamentaux. #

Propos recueillis par Stéphanie BAUDOT

3. https://www.rtl fr/actu/
international/coronavirus-au-portugal-
les-sans-papiers-regularises-pour-les-
proteger-de-I-epidemie-7800330009
4. https://www.rtbf.be/info/
regions/detail_la-commune-de-
forest-demande-la-regularisation-
des-sans-papiers-face-au-
coronavirus?id=10475620

Face a la situation sanitaire qui touche particulierement les personnes vul-
nérables, dont les sans-papiers, le MOC et son homologue flamand, Bewe-

ging.net demandent et se mobilisent pour:

 Un accés a la santé pour toutes et tous. Cela implique que la
procédure d'obtention de la carte médicale (Aide Médicale urgente) soit,
des maintenant, simplifiée afin d'en permettre un acces accéléré.

e Un renouvellement automatique et une procédure simple
d’obtention ou de prorogation du permis de séjour pour toutes les
personnes sur le territoire belge durant la crise sanitaire.

» Lafermeture des centres fermés, car ce sont des lieux de propagation

rapide du virus.

o L'octroi de plus de moyens aux centres d'accueil, Fedasil ou Croix-
Rouge pour respecter les mesures de mise en sécurité des personnes

présentes, résident-es et travailleur-ses.

« Un moratoire contre les expulsions des personnes sans-papiers.

« La garantie que toute personne présente sur le territoire belge puisse
déposer une demande d’asile a I'Office des Etrangers.

« La réquisition des espaces vides selon la loi Onkelinx pour accueillir
toutes les personnes sans-papiers qui n‘ont pas d‘abri pour un

confinement sar.

+ Le renforcement du nombre de places dans les refuges pour les
femmes sans-papiers victimes de violence avec une possibilité de

régularisation.

« Le gouvernement devrait maintenant travailler le plus rapidement
possible pour établir une commission indépendante avec des critéres

clairs et permanents.

@ https://sanspapiers.be/deconfinons-les-droits-des-sans-
papiers-contre-le-virus-la-regularisation-cest-maintenant/
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n retracant 1’histoire du sucre, c’est bien I’histoire du monde que nous raconte

James Walvin. L’histoire du monde, mais également celle de I’esclavage et du

colonialisme, du productivisme et du capitalisme. Dans cet ouvrage passionnant,

Walvin retrace 1’histoire d’une addiction mondiale,

depuis les premieres cultures de canne a sucre en

Afrique du Nord et dans le pourtour méditerranéen a

la colonisation qui a généralisé le modele des plan-

tations et a diffusé la culture de canne dans toutes

les régions dominées par les Occidentaux. Voyage

dans le temps comme dans I’espace, nous com-

prenons au travers de ces pages comment le sucre

est passé d’un produit de luxe rare a un produit

de grande consommation, et comment sa culture

(qu’elle soit par la canne ou la betterave) a trans-

formé paysages, relations commerciales, mode de

culture et régimes alimentaires. Walvin montre

comme nous sommes passés d’une alimentation ou

seul le miel (ou presque) adoucissait mets et plats a

e, que ce soit dans les sodas ou dans les plats prépa-

rés et ou, dans certains pays, la consommation de sucre par habitant dépasse les

35 kilos par an. A la lecture de cet ouvrage nous comprenons mieux comment,

alors que cette consommation est (largement) responsable de I’obésité, des caries

et de nombreuses autres maladies contemporaines, la folle course en avant des

industriels du sucre a pu se poursuivre, grace a des alliances judicieuses, un lobby

efficace aupres gouvernements, étatsuniens comme européens et une publicité
sans faille. Par Zoé Maus. #

James WALVIN, Histoire du sucre, histoire du monde, La Découverte, Paris, 2020 (traduction Philippe Pignarre).

ans le numéro de cet été, nous vous proposions une interview de la politologue

Nadia Nsayi. Elle revenait sur le processus de décolonisation ainsi que sur la
nécessité de mener ce processus jusqu’a son terme pour que Belges et Congolais
puissent regarder I’histoire de la colonisation sans artifice. Cette réflexion se pour-
suit au MAS avec I’ouverture, ce mois-ci, de « 100 X Congo », une exposition sur
I’art congolais a Anvers dont Nadia Nsayi est d’ailleurs la co-conservatrice. La
ville d’ Anvers posséde une collection d’ceuvres d’art congolaises qu’elle a décidé
de mettre a I’honneur. Derriére cette rétrospective se trouvent également plusieurs
invitations a la réflexion, notamment sur 1’image de 1’ Afrique, sur la signification
de ces ceuvres d’art mais aussi sur leur histoire. Comment sont-elles arrivées en
Belgique? Et ou se trouve 1’avenir d’une telle collection aujourd’hui? En méme
temps, en France, s’ouvre le proces de cinq militants jugés pour avoir voulu «ré-
cupérer» une ceuvre africaine au Musée du Quai-Branly. Le 12 juin dernier, ils
ont tenté d’arracher un poteau funéraire dans le musée parisien pour dénoncer la
«dépossession de I’ Afrique ». Cet acte remet sur le devant de la scéne la question
des restitutions d’ceuvres d’art entre I’Europe et 1’ Afrique. #

«100 x Congo. Un siécle dart congolais a Anvers » - 3/10/2020 - 28/03/2021 - MAS (Museum aan de Stroom)

Le jeu des sept familles.

Il parait qu’il y a un vent de
renouveau qui souffle sur le
gouvernement fédéral avec
la composition de la toute
nouvelle coalition Vivaldi:
seulement six ministres ont
déja exercé des compétences
ministérielles, trois membres
de I'équipe fédérale
proviennent de I'ancienne
majorité et la moitié n'a

pas siégé au Parlement
auparavant. Néophyte, mais
pas seulement. Avec une
moyenne d’age de 42 ans,
on peut carrément dire que
c’est un vent de fraicheur qui
souffle sur ce gouvernement.
Oui peut-étre... Mais il y

a aussi comme un air de
déja vu. Une partition déja
jouée... avec «les fils de »

et maintenant « frere de »

qui se retrouvent dans la
mélée. Une maniere bien
belge de faire la politique

en famille. On se rappelle
les Spaak, les Eyskens, les
Moureaux, les Tobback, les
Whatelet, les Van Acker, les
Simonet, les Ducarme, les
Daerden, les Lutgen, et puis
les De Croo et... les Michel
avec Louis, Charles, Mathieu
et Sophie. Ah, non pardon,
pas Sophie. Ca, c'est au
niveau ministériel. Mais si
on regarde de plus prés le
casting fédéral, ce n’est pas
tout. Il y a d’autres filiations
politiques a d’autres échelons
de pouvoir. Y'a pas a dire,
au Royaume de Belgique, le
patronyme, c¢a aide quand
méme vachement. #
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