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Accompagner un proche malade ou handicapé a souvent unimpact negatifsurlasanté
et les études. Le gouvernement aannoncé des mesuresd’aide en octobre

endant trois ans,
Mathilde a passé pres-
que toutes ses nuits a
I'’hopital. Des la fin des
cours a la fac, elle se
rendait au chevet de sa petite
sceur, atteinte d’'une leucémie de-
puis l'age de 5 ans. Mathilde la
veillait, allongée sur un lit d’ap-
point, 'aidait a se nourrir avec sa
sonde ou I'accompagnait aux toi-
lettes des lors qu’elle ne pouvait
plus se déplacer seule. Au petit
matin, elle reprenait le chemin de
la faculté de sciences du langage
de Toulouse, les yeux lourds de
sommeil, et ses révisions laissées
de coté. « Mon pére travaillait. Ma
meére restait a I'hépital toute la
journée: jétais son seul relais pour
lui permettre de se reposer la
nuit », raconte la jeune femme de
22 ans, aujourd’hui en master de
communication.

Parfois, on la remplacait pour la
nuit. Mais Mathilde ne sortait pas
pour autant avec ses camarades
étudiants, qu'elle connaissait
d’ailleurs «a peine ». Elle allait ré-
cupérer son frere a sa sortie du
collége et s’'occupait des taches
ménagéres qui s'accumulaient a
la maison. En deuxiéme année de
licence, ses notes commencent a
chuter. « Peut-étre aurais-je eu le
temps de plus réviser... Mais il était
hors de question que je prenne ce
temps pour moi: il y avait plus
important », confie celle qui a été
aidante de ses 15 ans a ses 21 ans.

Comme Mathilde, de nom-
breux jeunes accompagnent un
proche malade ou handicapé, au
détriment de leur scolarité. En
France, ils sont 500000 agés de
moins de 25 ans (sur 11 millions
d’aidants en France) a assister un

parent, dont de nombreux étu-
diants, estime l'association Jeu-
nes AiDants Ensemble (JADE).
Troubles de l'attention, absen-
téisme, décrochage: les risques
sont nombreux pour ceux qui
font des études et sont en méme
temps happés par leurs taches,
entre soins, ménage et papiers
administratifs.

Cette vie parallele est souvent
invisible. «Ces étudiants ne sa-
vent pas pour la plupart qu’ils
sont “jeunes aidants” car la so-
ciété connait a peine leur exis-
tence, observe Francoise Ellien,
psychologue et présidente de I'as-
sociation JADE. Ce sont des jeunes
en pleine construction identitaire
qui doivent composer avec les mé-
mes risques physiques et mentaux
que les adultes aidants. »

AMENAGER SES ETUDES

Ces jeunes sont sortis de 'ombre a
l'occasion du «plan aidant», an-
noncé le 23 octobre par le gouver-
nement. Deux mesures leur sont
consacrées: la sensibilisation des
personnels éducatifs a cette pro-
blématique - pour mieux les repé-
rer et les accompagner - et la pos-
sibilité d’aménager les rythmes
d’études. Ils peuvent des a présent
saisir les services de santé univer-
sitaires pour demander a adapter
leur contrat pédagogique, comme
Clest le cas pour les étudiants en
situation de handicap.

Chemise bleu pale et haut chi-
gnon, Anais, 22 ans, sort les traits
tirés de sa journée de stage a
France Télévisions. De la classe
prépa littéraire jusqu'en master
lettres et multimédia a la Sor-
bonne, a Paris, son quotidien
d’étudiante s’est toujours accom-
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pagné d’'une lourde « charge men-
tale et nerveuse ». Anais a 10 ans
quand son frére, Paul (le prénom
a été modifié), nait prématuré-
ment. Le petit garcon est atteint
du syndrome de Prader-Willi, une
maladie génétique qui retarde la
croissance, la mobilité, le déve-
loppement mental, et trouble
'alimentation. «Face a la mala-
die, toute la cellule familiale a été
touchée », raconte Anais.

A mesure quAnais grandit, elle
prend de plus en plus de respon-
sabilités. Quand ses parents tom-
bent, épuisés, cest elle qui prend
le relais. «Je deviens alors le troi-
sieme parent, je fais les lessives, la
vaisselle, je moccupe de mon
deuxiéme petit frere, et je veille sur
Paul. » A table, il faut faire atten-
tion a ce qu’il ne mange pas trop
vite, et gérer ses coléres qui peu-
vent exploser a tout moment. Ses
fugues, chutes et insomnies font
partie du quotidien. «Lensemble
de la vie s'organise autour de Paul,
de son rythme et de ses crises,
explique-t-elle. Je nai pas den-
droit serein pour réviser. Aucun
moment pour me ressourcer. »

La situation est d’autant plus
complexe en période d’examens.
Qu'importe le calendrier scolaire,
la maladie ne se met pas sur
pause. «Une semaine avant mes
concours décoles de journalisme,
en licence, mes parents ont dii pas-
ser plusieurs jours au lit car ils
étaient exténués, se souvient
Anais. Je me suis occupée de mes
deux freres au lieu de travailler. » A
I'issue des concours, elle ne décro-
che aucune école.

Méme mésaventure pour Char-
lene, alors étudiante en master
métiers de l'enseignement, et
aidante de sa mere, atteinte d'un
cancer du colon et de troubles de
la mémoire. Lorsqu’arrive le
concours du capes, Charléne doit
s’absenter, et ne trouve personne
pour s’'occuper de sa mere durant
cinq jours. «Du coup, javais les-
prit ailleurs, je savais que tout
pouvait arriver, raconte la jeune
femme de 25 ans. Entre deux

épreuves, jai recu un coup de télé-
phone des pompiers: ma mere
avait laissé le gaz ouvert. Ils mont
sommeée de rentrer. »

«ISOLEMENT SOCIAL »

«Ces étudiants prennent de fait la
place du parent, mais doivent
continuer en parallele a jouer
leur réle de jeune adulte: c’est
épuisant, observe Héleéne Rossi-
not, médecin et auteure
d’Aidants, ces invisibles (L'Obser-
vatoire, 176 pages, 17 euros). L'in-
version des roles, l'isolement so-
cial, le stress au quotidien, et cette
nécessité de garder sa propre
place: le mélange est explosif, au
niveau physique et mental. » Se-
lon une étude Novartis-Ipsos de
2017, 52 % des jeunes aidants in-
terrogés ont du mal a se concen-
trer la journée, notamment a
cause de la fatigue, et cela culmine
a 66 % pour ceux qui s'occupent
seuls de leur proche.

Les ruptures de parcours ne sont
pas rares pour ces étudiants. « Tu
tiens, tu tiens, et puis tu finis par ld-
cher la barre», résume Anais, qui,
apres avoir eu des problémes de
santé en prépa, craque en 2018,
alors qu'elle vient de démarrer
son master. «Jai coulé. Je n'arrivais
plus a aller en cours, jai perdu plu-
sieurs kilos.» On lui prescrit des
antidépresseurs afin de lui per-
mettre de terminer son année.
Aujourd’hui, elle fait une pause
dans ses études. Mathilde, « dévas-
tée» par le déces de sa sceur, a dé-
croché et redoublé sa troisieme
année de licence. «A la fin, javais
tellement perdu le fil que je me
disais : a quoi bon continuer?»

Jusque-la, peu de solutions
étaient offertes a ces jeunes
aidants, qui se heurtent al'incom-
préhension du personnel univer-
sitaire. Seuls 32 % d’entre eux ont
parlé de leur situation a leur réfé-
rent pédagogique, selon l'étude
d’Ipsos. «Jai essayé de I'évoquer,
on ma rétorqué que je n'étais tout
de méme pas seule a moccuper de
ma sceur. Alors je nai pas réitéré
I'expérience », explique Mathilde.

«ILY A DEUX
ABSENCES
DANS LE PLAN DU
GOUVERNEMENT:
LA SANTE DE CES
JEUNES ET LEURS
PROBLEMES

FINANCIERS »

HELENE ROSSINOT
médecin

«On ne ma jamais permis davoir
un emploi du temps aménagé
alors que je devais accompagner
réguliérement ma mere en radio-
thérapie », regrette Charléne, qui
avait confié a une camarade le
soin de prendre en notes les
cours, avant choisir, par défaut,
d’'un enseignement a distance.

«Les annonces faites par le gou-
vernement sont donc une vraie
avancée », estime Francoise Ellien,
de l'association JADE, qui émet
pourtant des réserves sur leur
mise en application: «Aucune
campagne de sensibilisation adap-
tée a l'université nest encore
congue, et peu de détails ont été
annoncés sur la maniere dont se-
ront mis en place les aménage-
ments demploi du temps. »

Ces annonces se heurtent sur-
tout a un obstacle: le manque de
données plus précises sur ce pu-
blic et ses besoins. «Tout reste a
faire», pointent Aurélie Untas et
Géraldine Dorard. Chercheuses a
I'université Paris-Descartes, elles
ont lancé le projet «Jaid » pour dé-
velopper la recherche francaise
sur les jeunes aidants. Elles ont
conduit une étude pilote aupres
de la population étudiante,
qu'elles esperent voir se muer en
enquéte denvergure nationale
en 2020. «Parle-t-on de deux per-
sonnes dans une promotion de
cent étudiants? Ou de vingt? Cela
change totalement lapproche et
les moyens a engager pour les uni-
versités », ajoute Géraldine Dorard.

KRISTELLE RODEIA

«Il y a deux grandes absences
dans ce plan: la question de la
santé de ces jeunes et celle de leurs
problématiques financiéres, insiste
a son tour Hélene Rossinot. On
doit pouvoir leur proposer des
bourses, afin qu’ils n'aient pas a
arréter leurs études pour aider
financiérement leur famille. »

La question de l'insertion pro-
fessionnelle est également loin
d’étre anodine pour ces étudiants.
Quand on lui a proposé un poste
de documentaliste en Seine-Saint-
Denis, Charléne a dt refuser —trop
loin. «Je ne peux pas laisser ma
meére seule. Mais cela me ferme
beaucoup de portes.» Elle a aban-
donné I'idée de passer a nouveau
son capes, qui lui imposerait une
mobilité géographique. Alors, en
attendant de trouver un emploi,
elle s'investit dans des associa-
tions: un «bol dair» ou elle ren-
contre des personnes qui vivent
la méme situation qu’elle. Des
aidants qui s’aident entre eux. @

ALICE RAYBAUD
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