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Enfants et adolescents aidants en Suisse - le réle du médecin de famille

La a prise de conscience que des enfants, des adoles-
cents et des jeunes adultes contribuent également aux
soins de membres de leur famille atteints de maladies
chroniques est encore timide. Les médecins de famille
peuvent contribuer de maniére significative a I'identi-
fication et a la prise de conscience de la situation de
ces enfants et adolescents.

Réflexions préliminaires

En raison de la combinaison de différents facteurs, la probabilité
que des enfants, des adolescents et des jeunes adultes aient a
jouer un réle en matiére de soins a augmenté ces derniéres an-
nées: avec le nouveau régime de financement des hopitaux et la
mise en place du nouveau systéme de financement SwissDRG
dans les hopitaux aigus?, la compétition tarifaire et qualitative
entre les cliniques ne cesse de prendre de I'ampleur et les obligent
a ajuster leurs frais d’exploitation et leurs investissements en fonc-
tion des recettes générées par les forfaits liés a la prestation. Afin
d'atteindre cet objectif, les hopitaux se concentrent davantage sur
les aspects économiques. lls aspirent a une amélioration du pro-
cessus qualité, ainsi qu'a une meilleure gestion des interfaces, ce
qui contribue a faire sortir les patients plus rapidement du systéeme
de soins aigus. Les entités chargées de prendre le relais (cliniques
de réadaptation, médecins de famille, organisations Spitex d'aide
et de soins a domicile, établissements médico-sociaux et membres
de la famille) se doivent alors de réagir plus rapidement [1]. Du fait
de ces développements, les parents proches en particulier sont
également de plus en plus sollicités et doivent consacrer davan-
tage de temps pour assumer les soins de ces patients a domicile.
La sensibilisation au theme des proches aidants s'est renforcée au
cours des derniéres années en
Suisse. Les études se sont multi-
pliées, notamment sur la charge as-
sumée par les proches aidants, ainsi
que sur 'offre mise en place pour
les décharger. De nouveaux mo-
déles d’emploi innovants a l'atten-
tion de ces proches aidants sont par
ailleurs testés [2]. Malgré ces ef-
forts, la prise de conscience que
des enfants, des adolescents et des
jeunes adultes contribuent égale-
ment aux soins de membres de leur
famille atteints de maladies chro-
niques est encore timide. C'est
certainement aussi pour cette rai-
son que ce groupe constitué des «young carers» et des «young
adult carers», comme on les désigne au niveau international, est
pratiquement invisible et n’est que difficilement accessible. La dis-
simulation est un élément central au sein des familles dans les-
quelles des enfants et des adolescents assument une responsabi-
lité en matiere de soins [3-6]. Parce que tout le monde sait et que
de nombreuses études montrent que les maladies chroniques n’af-
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systéme de financement
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plus sollicités et doivent
consacrer davantage de
temps pour assumer les
soins des patients a
domicile.

fectent pas uniquement la personne malade mais qu'elles ont éga-
lement des répercussions sur I'ensemble de la sphére familiale [7],
il est également nécessaire pour la Suisse d'accorder une attention
toute particuliére a la situation des enfants, des adolescents et des
jeunes adultes (désignés ci-aprés par EAJA) aidants.

Enfants, adolescents et jeunes adultes aidants

en tant que phénoméne mondial

Comme le montrent des études menées en Angleterre, en Austra-
lie, aux Etats-Unis, en Afrique, en Allemagne, en Autriche et en
Scandinavie, les EAJA soignant de maniére réguliére un membre
de leur famille atteint d'une maladie chronique constituent un phé-
nomene planétaire. Depuis le début des années 1990 déja, la
Grande-Bretagne conduit des travaux de recherche sur les enfants
et les adolescents aidants [8-11]. Jusqu'a présent, seuls la Grande-
Bretagne, I'Australie, les Etats-Unis et I'Autriche disposent de don-
nées relativement valides concernant le nombre d'EAJA aidants
dans leurs pays respectifs. Ce nombre est plus ou moins important
selon la catégorie d'dge et le pays: en Grande-Bretagne, 175000
enfants 4gés de moins de 18 ans (2,1% de I'ensemble des enfants
au Royaume-Uni) et 229318 jeunes adultes [12, 13], soit 5,3% de la
catégorie d'dge 18-24 ans, effectuent, a des degrés divers, un tra-
vail de soins non rémunéré pour un membre de leur famille [14].
Aux Etats-Unis, 1,3 a 1,4 million d’enfants aidants &gés de 8 a
18 ans ont été identifiés sur I'ensemble du pays [15]. Le Bureau aus-
tralien des statistiques a relevé le chiffre de 170600 enfants ai-
dants, ce qui représente 3,6% de I'ensemble des enfants dgés de
moins de 18 ans [16]. En Autriche, la proportion d’enfants aidants
est de 3,5% chez les 5-18 ans et de 4,5% chez les 10-14 ans [17].
L'age moyen des enfants et des adolescents aidants est de
12,5 ans [18].

La dissimulation: un élément central chez les enfants,

les adolescents et les jeunes adultes aidants

De par la littérature et les recherches internationales, il est connu
que les EAJA aidants sont difficilement identifiables et ce, pour
des raisons diverses: il s'agit souvent du manque de conscience sur
ce réle de soignant, de la part non seulement des parents mais
également de la part des EAJA aidants eux-mémes [19]. De nom-
breuses personnes concernées redoutent que la famille ne soit dé-
truite des lors que le réle d'aidant de I'EAJA au sein de la cellule
familiale est connu [20, 21]. A cela s'ajoute la peur de la stigmati-
sation ou du harcelement moral, en particulier en cas de dépen-
dances ou de maladies psychiques. L'absence de reconnaissance
des EAJA aidants en tant que question relevant de l'intérét géné-
ral associée au manque de conscience des raisons pour lesquelles
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les EAJA endossent (doivent endosser) un réle de soignant est si-
gnificative. De ce fait, de nombreux spécialistes n'identifient pas
les facteurs déclenchants potentiels faisant des EAJA des proches
aidants [22].

Nature, étendue et fondements du réle d'aidant

La nature du soutien va des travaux ménagers (passer |'aspirateur,
s'occuper des courses, faire la cuisine) ou a I'aide apportée aux
fréres et sceurs (préparer les repas, les surveiller, faire les devoirs
avec eux, les mettre au lit, les emmener au jardin d'enfants ou a
I'école) jusqu'au soutien en rapport direct avec la maladie (soutien
physique et émotionnel, soins corporels, administration de médi-
caments) [23, 24]. L'aide apportée par les EAJA est énorme: en Au-
triche, 14% des enfants et des adolescents dgés de moins de
18 ans assumant le réle d'aidant ont avoué apporter un soutien au
moins 5 heures par jour [25]; ils sont 9% en Grande-Bretagne [26].
Cela montre I'importance des responsabilités qu'ils assument au
quotidien. Des études internationales sur les EAJA aidants citent
plusieurs motifs les poussant a s'occuper de leurs proches: il s'agit
notamment de |'absence d'autres réseaux familiaux ou sociaux in-
formels disponibles, du manque de solutions de soins pofession-
nelles qui soient adaptées, accessibles et financables, et de préfé-
rences familiales [27-29]. La situation financiere des familles joue
souvent un réle déterminant dans le fait que les EAJA deviennent
des proches aidants: nombreux sont ceux qui vivent dans la pauv-
reté, qui ne bénéficient pas d'assurances suffisantes et qui sont ex-
clus des aides formelles [30-32]. A cet égard, il apparait par ailleurs
dans la littérature et les recherches internationales qu’une grande
majorité des enfants et des adolescents aidants vivent dans un fo-
yer monoparental [33-37]. Ces résultats n'ont pas été confirmés en
Autriche, ou seuls 11,3% des enfants aidants vivent au sein d'un fo-
yer monoparental [38]. Des raisons culturelles a la prise en charge
sont également citées dans ce contexte; en particulier en Austra-
lie, il y a une prévalence élevée d'EAJA aidants dans les familles
issues de minorités ethniques, y compris des populations in-
digénes [39, 40].

Selon le rapport «Young Carers Report 2004», la moitié des mala-
dies sont de nature physique, comme par exemple la sclérose en
plaques, le VIH/SIDA et les mala-
dies qui en découlent, le cancer, la
maladie de Parkinson ou d'autres
maladies physiques chroniques.
Dans 30% des cas, il s'agit de
troubles psychiques (par ex. dépen-
dances, troubles bipolaires, dépressions). Par ailleurs, des troubles
de I'apprentissage (17%) ou des déficiences sensorielles peuvent
également conduire les enfants et les adolescents a endosser le
réle d'aidant [41]. La plupart du temps, les EAJA n'assument pas
ce roéle d'aidant par choix mais bel et bien par nécessité, parce
qu'il n"existe pas d'autre alternative [42].

L'aide apportée par
les EAJA est énorme.

Répercussions de cette activité de soins

sur la santé des EAJA aidants

La littérature internationale souléve la question des répercussions,
tant négatives que positives, de ce soutien sur les enfants. Une es-
time de soi accrue, une maturité précoce, la construction de I'iden-
tité, une relation forte avec les parents et également le sentiment
d'étre bien préparé a la vie sont autant d'aspects décrits comme
positifs dans le réle d'aidant [43-45]. D'un autre cété, les soins ap-
portés peuvent devenir une charge quasiment impossible a sur-
monter, notamment lorsque |'enfant est dépassé par la responsa-

Primary Care

bilité et doit devenir mature tres tot [46, 47], entre autres lorsque
les limites de la pudeur sont franchies.

«l loved my dad and | couldn’t bear to see him loosing his dignity
— getting more ill before my eyes ... It's too late for me now. My
dad died and I'm no longer a young carer, but for all those other
kids out there who are in the same situation | was, then something
should be done to help them. Not take them away from their mum
or dad, but to help them care without worrying, without being
frightened» (The Princess Royal Trust for carers 2004).

Troubles du sommeil, fatigue et épuisement figurent au nombre
des répercussions physiques négatives qui touchent les EAJA ai-
dants, en particulier lorsque les enfants et les adolescents doivent
également étre disponibles la nuit. Les enfants aidants ont égale-
ment mentionné des douleurs liées au port de charges lourdes,
des troubles psychosomatiques tels que maux de ventre et de
téte, ainsi que la chute de cheveux [48, 49]. La quasi-totalité des
études suggerent des conséquences psycho-sociales, entre autres
le silence et I'introversion des enfants et des adolescents aidants,
la peur d'étre exclu par les jeunes du méme &ge et la crainte de la
stigmatisation [50-54].

La situation des EAJA aidants est-elle différente

en Suisse que dans les autres pays?

En 2011, 1642543 enfants et adolescents de moins de 19 ans vi-
vaient en Suisse. La proportion de proches aidants parmi eux reste
(encore) inconnue3. Ni leur nombre, ni la nature et |'étendue des
activités de soins et leurs répercussions sur les aidants n'ont encore
fait I'objet d'études. Les besoins et les souhaits des personnes
concernées elles-mémes et de leurs familles restent eux aussi en-
core inexplorés. Les études internationales (Royaume-Uni, Austra-
lie, Etats-Unis, Afrique, Allemagne, Autriche) montrent qu'il existe
des enfants et des adolescents aidants dans tous les pays et qu'ils
représentent en moyenne 2 a 4% de tous les enfants et adoles-
cents 4gés de moins de 18 ans (chez les plus de 18 ans, ce pour-
centage est nettement supérieur). Ainsi, dans I'hypothése ou les
résultats de I'enquéte planifiée par la Suisse évoluent de maniére
similaire a ceux des autres pays ayant un niveau économique et so-
cial comparable, il y aurait 32851 a 65702 enfants et adolescents
aidants et 22122 a 26055 jeunes adultes aidants en Suisse. Ces
proches aidants doivent dans un premier temps étre identifiés afin
de pouvoir leur apporter ensuite, a eux ainsi qu'a leurs familles, un
soutien adéquat, avec comme objectif de protéger également les
EAJA aidants vivant en Suisse de situations inappropriées et a
risques.

Dans quels domaines les médecins de famille

peuvent-ils apporter leur aide?

Quelques déclarations et souhaits d'EAJA aidants: des études in-
ternationales montrent clairement combien les EAJA aidants, pour
qui soins et maladie sont des constantes dans leur vie, sont diffé-

3 L'étude qu'envisage de mener |'auteur et qui est intitulée Young Carers (YC)
and Young Adult Carers (YAC) in Switzerland doit donner un apercu de la
situation personnelle et familiale des EAJA aidants. Elle doit fournir une
base chiffrée solide concernant le nombre exact et la situation des EAJA en
tant que proches aidants. Le développement d'une telle base de données
est un pré-requis a |"élaboration d'une offre de soutien adaptée aux besoins.
L'étude poursuit également comme objectif d'analyser la nature et
I'intensité des soins, le parcours de soins, ainsi que les conditions socio-éco-
nomiques et démographiques des EAJA aidants et de leurs familles. En
troisieme lieu, I'étude a pour objectif d'évaluer I'implication des EAJA
aidants dans la formation, I'emploi et les activités sociales avec des amis,
ainsi que leurs projets d'avenir.
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rents des jeunes de leur &ge n'ayant pas a endosser ce réle d'ai-
dant, et combien des offres de soutien appropriées sont impor-
tantes.

«Etre simplement un enfant de temps en temps, sans étre respon-
sable de quelqu’un d'autre ...»; «parce que j'ai aidé depuis tou-
jours ...»; «Regarde Maman, laisse-moi juste encore terminer ce
mois, et ensuite nous pourrons chercher quelqu’un ... et elle a dit:
si tu termines ce mois, je ne serai plus de ce monde ... alors j'ai dé-
missionné du jour au lendemain.»

La majorité des EAJA aidants sont responsables de I'administra-
tion de médicaments ou en tout cas de la prise a intervalles régu-
liers de certains médicaments par le membre de la famille dépen-
dant. Ils doivent parfois faire face a des situations ot le membre de
la famille malade, leur propre mére dans de nombreux cas, déteste
voire refuse de prendre les médicaments. L'enfant aidant ressent
alors un sentiment d'échec lorsqu'il se rend a I'école le matin et se
fait des soucis pendant qu'il est en classe, se demandant comment
le malade se sent a la maison sans ses médicaments. «Le pire, ce
ne sont pas les devoirs mais la responsabilité d'avoir toujours suf-
fisamment de médicaments ou de convaincre ma mére qu’elle doit
les prendre», voici quelques-unes des déclarations qui occupent
I'esprit et sont sources de préoccupations pour les EAJA aidants.

Du fait de leur vulnérabilité, les EAJA ont besoin d'une protection
et d'une assistance particuliére et ils ont des droits. Au regard de
la situation sanitaire des EAJA aidants en Suisse, le droit a une
prise en considération prioritaire de I'intérét de I'enfant, le droit a
la vie et au meilleur développement possible, le droit d'accéder
aux soins et aux services médicaux ainsi que la protection contre le
travail et I'exploitation des enfants sont, entre autres, d'une grande
importance au niveau international®. Sur le plan national, la Consti-
tution fédérale suisse reconnait le droit pour les enfants et les ado-
lescents de bénéficier d'une protection particuliére de leur inté-
grité et d'un encouragement de leur développement®. Les respon-
sabilités importantes et les activités physiques intenses assumées
par les EAJA aidants sont-elles en conformité avec le devoir de ga-
rantir le développement de I'enfant ou de lui offrir la meilleure
santé possible? Ou alors le fait de se faire fréiquemment des sou-
cis, le surmenage ressenti, la honte éprouvée et le sentiment de
vivre par procuration vont-ils a I'encontre d’'un développement
adapté de I'enfant? Un enfant ou un adolescent aidant a-t-il suffi-
samment de temps libre afin de pouvoir jouer et se reposer? Un
enfant ou un adolescent aidant en Suisse peut-il faire valoir son
droit d'accés aux centres de santé ou son droit a une information
adaptée a son développement et a son dge en matiére de préven-
tion et de promotion de la santé?

4 Art. 3, 6, 24, 32, 36 Convention on the Rights of the Child of 20 November
1989. Available from http://www.eda.admin.ch/eda/en/home/topics/human/
humri/humrtr/humrep/childr.html.

5 Art. 11 Federal Constitution of the Swiss Confederation of 18 April 1999.
Available from http://www.admin.ch/opc/de/classified-compila-
tion/19995395/index.html.
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Les médecins de famille en Suisse ainsi que d'autres profession-
nels (pédiatres, enseignants, travailleurs sociaux des écoles, psy-
chologues scolaires, travailleurs sociaux en hépitaux, infirmiers
dans les services ambulatoires, gestionnaires de cas de la sécurité
sociale, collaborateurs dans les organisations pour la jeunesse,
etc.) peuvent contribuer de maniére significative a I'identification
et a la prise de conscience de la situation des EAJA aidants du fait
de l'aide directe ou indirecte qu'ils apportent: éclairer et informer
les EAJA concernés sur la maladie de la personne dépendante, ap-
porter une aide pratique pour les soins corporels fatigants, intimes
ou désagréables, mais aussi encadrer et conseiller en matiére de
soins directs et de planification des taches quotidiennes de soins.
En outre, ces professionnels peuvent étre les interlocuteurs de
choix en cas d'urgences ou aiguiller correctement les EAJA, et ils
peuvent apporter leur aide pour répondre aux questions et aux
problémes de I'adolescence ou encore aux questions scolaires.
La sensibilisation a la situation des EAJA aidants et son accepta-
tion par la sphére politique et publique conjuguée a une base de
données, scientifiquement fondée, sur le nombre des EAJA ai-
dants constituent des conditions indispensables a |'élaboration
d'offres de soutien adaptées, basées sur la demande et orientées
vers la famille. Ces offres doivent étre rattachées a des structures
existantes, mais elles doivent également intégrer des structures
nouvelles, orientées vers le groupe cible. Ainsi, la perception et
I'acceptation des EAJA aidants en tant que réalité sociale dans la
société suisse, la défense des droits des enfants et leur participa-
tion a tous les domaines de la vie qui sont importants pour leur ca-
tégorie d'age, la recherche préventive du bien-étre et la promo-
tion de la santé des EAJA, ainsi que le soutien aux familles de ma-
niere générale (au sens d'une approche familiale) sont autant
d'objectifs centraux poursuivis par la Suisse, avec |'aide indispen-
sable des médecins de famille.

Je remercie tout particuliérement le Prof. Saul Becker et le Dr
Joe Sempik pour nos précieux échanges professionnels, ainsi
que le Fonds national suisse de la recherche scientifique
(FNSRS, 1ZKOZ1_144488/1) et la Freie Akademische Gesell-
schaft (FAG) Basel pour le soutien financier apporté a ce séjour
de recherche.
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