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es aidants et mineurs

Ils ont moins de dix-huit ans. Ils assument des taches de soins
et de ménage, apportent leur soutien moral au parent
malade, et surtout, ne disent rien sur leur propre ressenti.
Histoires d’'une souffrance invisible mais bien réelle.

Le corps de Silvia Ketterer s’est raidi, son systeme circula-
toire s'est effondré et les secours sont arrivés. Réanima-
tion. La petite Sarah, quatre ans, a vu les ambulanciers em-
mener sa maman sur une civiére. D’abord restée trés
silencieuse, elle s'est mise a bégayer. C'était il y a cinq ans.
Aujourd’hui, Sarah ne bégaie plus. Et elle peut parler de ce
que c’est d’avoir une mere malade. Elle se dit «un peu per-
due» lorsque sa maman est hospitalisée. «Papa fait les
choses autrement. Ce n’est pas pour étre méchante, mais
il faut que je m’habitue!» Elle se fige un instant. «Parfois,
je suis furieuse contre la maladie.»

La maladie en question est la polyarthrite rhumatoide.
Silvia Ketterer souffre depuis l'dge de vingt-cinq ans
de cette affection auto-immune qui détruit ses articula-
tions.

Les poussées arrivent sans avertissement, parfois
faibles, parfois si fortes qu'il faut hospitaliser Silvia en ur-
gence. Elle a aujourd’hui 47 ans et aucune perspective de
guérison: il s'agit d'une maladie inflammatoire chronique.
«Cela suscite pas mal d'incompréhension», dit son mari,
Hansjorg Ketterer. «Les gens la voient se promener au vil-
lage, se balader en voiture, mais ils ne voient pas la pous-
sée qui envoie Silvia a I'hopital. Alors Sarah prend les
choses en main.»

Sarah répond au téléphone lorsque sa maman en est
empéchée en raison d’une laryngite, prépare le repas de
midi («j'aime bien cuisiner, les ceufs brouillés, les ceufs au
plats et les pancakes») et fait des courses. Le ménage est

géré en collaboration avec

2 ¢ son papa. «Je lui explique

g «Parfois, je suis furieuse comment on fait marcher

; X i TR < la machine a laver.» Décon-

iy » / & Contre la maladle-» tractée, elle ajoute: «C'est

P 40 ou 60 degrés.» Et lors-

que papa est en voyage d'affaires, ce qui arrive assez régu-

lierement, la grand-maman vient en renfort. «A elle, je

montre comment marche la cuisiniére.» Possible que la

grand-maman le sache déja, mais possible aussi que Sarah

veuille profiter de ce moyen de soutenir sa maman. Et elle
n'est pas la seule dans son cas.
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Une personne sur deux

Des études britanniques montrent que 2 a 4% des moins
de 18 ans remplissent un réle de soutien a domicile. Ce
chiffre devrait étre similaire en Suisse, estime Agnes Leu de
U'Institut de recherche Careum de la Haute école spéciali-
sée Kalaidos. Dans notre pays, ce sont environ 100000
enfants et adolescents qui
soignent leurs proches.
«La pression augmente»,
constate la juriste, notam-
ment avec les changements
intervenus dans le systéme de santé. «Nous avons un nou-
veau financement des soins, une pénurie de personnel soi-
gnant et avec l'introduction du forfait par cas, les patients
rentrent chez eux plus vite. La prise en charge ambulatoire
présentant forcément des <trous», ce sont les proches qui
prennent alors le relais. Au cours d’une vie, cela concerne
une personne sur deux, adulte ou jeune, ou enfant.»

La question qui se pose inévitablement dans ce contexte
est alors juridique: peut-on laisser un enfant soigner ses
parents? Elle occupe aussi bien les spécialistes que les fa-
milles et n'a pas de réponse univoque. Hansjorg Ketterer
ne se voit pas exclure sa fille des soins. «Elle essaie par son
soutien d'aménager un environnement plus facile pour Sil-
via.» Il précise que Sarah ne doit pas administrer de médi-
caments d’urgence, ni faire le ménage ou faire la toilette
de sa mére. En matiere d’hygiene corporelle, le soutien a
ses limites — les adultes sont daccord la-dessus. «Sion de-
mande a des enfants ce qu'ils ne font pas volontiers, ils
citent spontanément les soins corporels», explique Agnes
Leu. «Le service d'aide et de soins a domicile est dans ce
cas un interlocuteur important, qui assume globalement
tous les soins de base.»

Le mutisme des enfants

Méme quand il y a de l'aide des organisations de maintien
a domicile, pour U'enfant, le fardeau reste double. «Les en-
seignants, les travailleurs sociaux et les psychologues sco-
laires doivent étre sensibilisés au sujet, car c’est la que
peuvent étre rattrapés les enfants avant qu’ils ne soient

«Nous sommes une famille
c'est une chance énorme.»

SOCIETE

trop affectés par ce poids.» Cela dit, l'école représente par-
fois un facteur de stress supplémentaire. Il est fréquent que
les enfants soignants gardent le silence a propos de ce qui
se passe a la maison et soient ainsi incompris des maitres
lorsqu'ils n'ont pas fait leurs devoirs ou sont fatigués. Ils
sont par ailleurs davantage exposés au mobbing (voir In-
terview).

Sarah ne disait rien et souffrait. De quoi précisément,
elle ne peut le dire, mais la voici qui sort un petit papier
sur lequel elle a noté ce qu’elle voulait dire. Elle
ajuste ses lunettes et lit a haute voix: «A l'école, ¢a n‘allait
plus trop bien.» Depuis qu’elle a changé de classe, les
choses s’arrangent, «parce que la maitresse comprend.»
Plus tard elle révelera qu'elle n'a toujours pas parlé de sa
mére malade a ses camarades de classe. Imperceptible-
ment, elle se redressera en parlant de sa copine de cin-
quiéme. «Je la connais depuis le centre aéré: c'est comme
une demi-sceur pour moi. Elle sait.»

Parler de la situation avec quelqu'un, c’est important
dans la mesure ot son réle
de soutien, mais aussi le
fardeau psychologique,
pesent sur la petite fille.
Que faire quand maman va
mal? «Je me demande si elle va étre la quand je rentre de
l'école.» Et sinon, que se passe-t-il? «Je regarde sous le ta-
pis. Simaman y a mis la clé, je peux lui téléphoner.»

Ne pas renoncer a la vie

Sans soutien, rien ne va. C'est l'avis trés clair du pere de
Sarah. La famille Ketterer s’est maintenant constituée un
réseau solide dans la commune. Sarah a sa place a table
chez des amis pour le repas de midi et porte sur elle les nu-
méros de toutes les personnes qu’elle peut appeler en cas
de besoin. Aussi bien sur le plan médical que de la vie so-
ciale, les choses sont assurées. Les Ketterer voient méme
des aspects positifs dans la maladie chronique: «Nous
sommes une famille et c'est une chance énorme. Notre de-
vise est «vivons maintenant!» et nous n'attendons pas
d’avoir 65 ans avant de nous accorder un plaisir. Chaque
temps aura ses nouveautés.»

Et Sarah? Quand sa Maman va bien, elle se distingue a
peine des autres enfants. Pendant les soirées grillades de
leurs vacances en Floride, elle laisse son papa s'occuper du
gril tout seul et le soir, refuse d’aller se coucher. Lorsque
sa mémé est a la maison parce que maman a été a
nouveau hospitalisée, elle apprécie que les régles soient
différentes: «Le samedi soir, je peux rester debout autant
que je veux!» Sarah presse son doudou contre elle en se
caressant doucement les avant-bras. Non, elle n’a pas
froid, rassure-t-elle.

«Je vais bien.»

Sarah King
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