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«Mon frére est au centre de |"attention»

les fréres ef sceurs sont avec les parents les personnes de référence les plus importantes pour un enfant. Nous avons

invité trois jeunes gens & partager leur expérience de vie avec leur frére ou sceur avec un handicap. Martina Dumelin,

Jan Habegger ef Leo Ruppen nous racontent cefte relation mouvementée, faite de moments adorables et instructifs

mais aussi parfois plus difficiles.

Modération: Susanne Schanda — Photos: Danielle Liniger

Je m’appelle Martina Dumelin, i 31 ans et j’habite 2 Wil
(SG). Mon frére Johannes a 25 ans et est porteur d'une

trisomie 21. J’ai aussi un frére plus jeune, 23 ans, et une sceur

de 27 ans. Je travaille dans la promotion de la santé et, a coté de

cela, en tant quindépendante dans le management culturel. Au
départ, jétais enseignante, je viens donc du domaine social.

Je m'appelle Jan Habegger, j’ai 26 ans et j’habite a Zurich. J’ai
trois freres de 14, 12 et bient6t 10 ans. Le plus jeune, Mael,
est porteur d'une trisomie 21. J’ai étudié le droit et j’ai passé
mes derniers examens cet été. Depuis le mois de mai, je suis

actif au sein du comité central d’insieme Suisse.

Je m’appelle Leo Ruppen, je viens de Naters (VS) et j'ai 16

ans. Je viens de terminer l'école obligatoire et je débute un

3 apprentissage d’automaticien. Mes deux fréres ont 25 et 23
‘ ans, le plus jeune s’appelle Quirin et vit avec un polyhandi-

cap sévere.

—

Quelle place vos fréres occupent-ils dans la famille et
qu’est-ce que cela signifie pour votre propre réle?

Martina Dumelin: Mon frére handicapé nlest pas seulement au
milieu de la fratrie en raison de son 4ge, il est littéralement au centre
de la famille: tout le monde s'occupe de lui. Ma sceur et moi endos-
sons le role de soutien. Nous lui permettons de réaliser de nom-
breuses choses. Il n'accepte en revanche pas que son plus jeune frére
soit plus fort que lui. I veut montrer qu’il est le grand frére.

Jan Habegger: Mon frére qui a une trisomie 21 est le petit dernier
de la famille. Parfois, il est le pole apaisant de notre famille, au sein
de laquelle il se passe toujours beaucoup de choses. Ses deux grands
fréres le prennent toujours avec eux, que ce soit a la place de jeu ou
pour faire du vélo. Il est déterminé a faire les mémes choses que les
autres et il a besoin que ses fréres ainés I'aident ou le protégent. Je
n’ai pas une relation typique de frére avec aucun d’entre eux. Notre

diftérence d’age est trés importante: j’ai douze ans de plus que le

Les relations entre fréres et sceurs sont parfois belles, parfois moins. Cela est vrai qu'il y ait situation de handicap ou non.
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plus grand. Notre relation est trés intime, mais elle ressemble peut-
étre davantage a celle entretenue par un oncle et son neveu.
Martina Dumelin: Donc une relation plutot responsable?

Jan Habegger: Oui. Tout au long de mes études, j’ai habité a la
maison. Durant la semaine, je suis plus souvent 12 que mon pére, ce
qui rend cette relation encore plus forte et responsable.

Leo Ruppen: Mon frére Quirin est lui aussi au centre de l'attention.
Comme il est séverement handicapé, il ne saisit pas tous les codes
de la vie sociale. Il pense que tout doit tourner autour de lui. Je
moccupe de lui, parce que cest moi qui suis le plus souvent a la mai-
son. Je crois que cest difficile pour lui d’étre dépendant de moi. I1
m’a connu quand jétais bébé. Et c'est certainement difficile pour lui
d’admettre que le petit bébé que jétais soit devenu son frére qui
désormais lui vient en aide. Avec notre frére ainé, il fait souvent des
bétises, il se comporte comme un enfant, alors qu’avec moi, il essaie

davantage de prendre le role du grand frere.

Que faites-vous concrétement au quotidien pour votre frére?
Leo Ruppen: Je vais souvent chercher Quirin a 'arrét de bus quand
il rentre du travail. Ensuite, je joue au ballon avec lui, je lui allume
la télévision ou alors je regarde aussi la télévision avec lui. Lorsque
nos parents ne sont pas la, je 'aide le soir a4 prendre le repas et a se
laver les dents et je le mets ensuite au lit.

Jan Habegger: Avec ma mére, nous I'aidions a tour de role au
réveil. I1 fallait ensuite le faire monter dans le taxi qui l'emmenait a
Iécole. Apres école, nous nous occupions de lui durant les deux
heures restantes de la matinée. ]'imagine que les choses auraient été
semblables si 'un de mes deux autres fréres n'avait eu que deux heures
de cours par jour.

Martina Dumelin: Johannes vit tout seul et travaille dans un atelier
protégé. Nous nous partageons les taches entre fréres et sceurs. Long-
temps, j’allais manger chez lui tous les lundis. Mon lieu de travail
est situé pres de son appartement. Cest lui qui faisait la cuisine.
A cette occasion, nous planifiions tous ses achats de la semaine.
Il n'arrive pas a savoir seul ce dont il a besoin et ce qui est sain. Cela
fait aussi partie de nos devoirs d'organiser son temps libre. Il sennuie
vite, il n'arrive pas bien a soccuper tout seul. Voila pourquoi nous

sommes souvent présents, méme si cest seulement par téléphone.

A quel point votre relation fraternelle est-elle normale

ou spéciale?

Jan Habegger: Nous avons une relation trés étroite entre les trois
freres. La famille est trés importante & nos yeux. La différence avec
notre frére handicapé nest pas tellement grande. Comme il ne va
pas beaucoup a Iécole et qu’il passe plus de temps a la maison, nous
sommes simplement plus souvent ensemble. Je dirais que c’est une
relation presque normale.

Leo Ruppen: Comme Quirin a besoin de passablement de soins,

ma relation avec lui est différente de celle que jentretiens avec mon

grand frére. Je passe volontiers du temps avec lui, mais je peux faire
beaucoup plus de choses avec mon grand frére. Nous avons davan-
tage de choses en commun. Nous pouvons par exemple faire de la
musique ensemble, alors que Quirin, lui, ne peut quécouter. Mais je
l'aime autant que I'autre. Au niveau des sentiments, je ne remarque
pas de différence au quotidien. La situation est normale pour moi,
elle a toujours été ainsi. Nous adaptons notre vie quotidienne a

Quirin. Il a besoin d’un quotidien réglé, si possible avec toujours le

.

méme déroulement auquel il puisse se rattacher. A table, par exemple,
nous commengons par chanter, puis nous prions et seulement aprés
nous mangeons. Il faut également que ses photos soient accrochées
sur le meuble de cuisine derriere la table, sinon il refuse de manger.
Martina Dumelin: Nous avons également un lien trés étroit. Clest
certainement en partie grice a lui. Dans d’autres familles, le lien

entre fréres et sceurs diminue avec le temps, surtout lorsquon ne vit

«Le noyau familial a une influence
majeure sur le développement d'un enfant
avec un handicap mental.»
Sue Buckley, psychologue du développement

plus ensemble et que les relations avec les amis s'intensifient. Mais
chez nous, ce nest pas le cas, notre relation est toujours aussi intense.
Reste que je vois aujourd’hui d’un ceil un peu plus critique tout ce
temps, cette énergie et cette passion que je donne a cette relation

fraternelle. Je la considére maintenant parfois aussi comme un poids.

Comment vos amis du méme &ge percoivent-ils votre
engagement envers votre frére handicapé?

Avez-vous été confrontés a des réactions désagréables?
Leo Ruppen: Comme nous vivons dans une région trés rurale, tout
le monde au village connait mon frére Quirin. Nous ne le cachons
pas, nous le prenons au contraire partout avec nous. Ce nest pas
compliqué, je ne ressens rien de négatif, plutot de la compréhension

et beaucoup de reconnaissance par rapport au fait que je moccupe

de Quirin.
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Jan Habegger: Par rapport 4 la relation que j’ai avec ma copine,
je le vis comme un défi. Comme tu I'as dit Martina au sujet des
nombreux appels téléphoniques, les amis ou le partenaire doivent
étre préts a s'investir dans cette relation familiale particuliere. J'étais
au lycée lorsque mes parents ont appris que mon frére allait naitre
avec le syndrome de Down. Un camarade, qui avait également un
frére avec une déficience mentale, m'a dit: Ah, la trisomie 21, cest
tout a fait ok.

Martina Dumelin: Cela sest passé de la méme maniére chez nous.
Lorsque nous étions enfants, il y avait méme une sorte d’admiration
pour lui. Johannes était si mignon lorsqu’il était bébé que des amis
venaient 4 la maison pour s’en occuper et jouer avec lui. Les choses
ont ensuite un peu changé lorsqu’il est entré dans la puberté puis
dans I'age adulte. Il n’était plus aussi mignon et son comportement
était parfois difficile, tout le monde ne voulait plus forcément s’affi-
cher a ses cotés. Mais notre famille a toujours bénéficié d’'une grande
reconnaissance. Nous I'avons bien intégré et nous avons montré que
lon peut également mener une belle existence en étant handicapé.
Certains de nos amis prennent Johannes avec eux lorsqu’ils vont en

soirée, méme lorsqu’aucun de nous n’y va. Parmi nos proches, cer-

«Les enfants avec une déficience intellectuelle
apprennent davantage lorsqu’ils sont inclus dans
une classe ordinaire.»

Sue Buckley, psychologue du comportement

tains sont en train de fonder une famille et nous disent qu’ils s'ima-
gineraient avoir un enfant handicapé. Ils savent que cest certes tres
exigeant et que c’est une lourde responsabilité, mais tout a fait réa-
lisable lorsque tout se passe aussi bien qu'avec Johannes. En tant que
famille avec un enfant handicapé, nous avons également un role de

modele 4 jouer.

Quelle est I'importance de participer & la vie de société et
de mener une existence normale?

Leo Ruppen: Je peux voir a quel point il est heureux lorsque nous
sortons avec lui, notamment pour aller dans des festivals de musique.
Lorsque la musique s'arréte, ¢a le met en colére. A ses yeux, les mu-
siciens devraient jouer éternellement et il pourrait les écouter éter-
nellement.

Martina Dumelin: Mon frére a ’habitude d’étre présent. Cela com-
porte de nombreux avantages. Nous le prenons partout avec nous
lorsque nous sortons. Je trouve cela important et je me vois moi-
méme comme une ambassadrice dans ce domaine. Je suis contente
qu’il soit intégré dans le marché du travail traditionnel. Je trouve
que cela devrait concerner davantage de personnes handicapées. 11
est devenu trés exigeant. Il ne veut pas aller dans des endroits ou il
n’y a que des personnes handicapées. Il me dit parfois: «ici, il n'y a

que des handicapés.» Cette attitude a le don de m’irriter.
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Jan Habegger: Je serais heureux si mon frére était mieux intégré
a lécole. Dans le cercle des amis et des collégues, ¢a se passe super
bien. Dans la cour de récréation également, tout le monde le connait
et le laisse jouer avec eux. En classe, en revanche, ¢a ne se passe pas
aussi bien. Apres l'école, il a besoin de senfermer dans sa chambre
et d’écouter de la musique pendant une demi-heure pour se calmer.
Lorsque ¢a sest bien passé a I'école, il rentre de bonne humeur a la
maison. Mais lorsqu’il a été mal traité ou mis au coin, il souffre beau-
coup.

Leo Ruppen: Mon frére a énormément appris a Iécole de pédago-

gie curative. Par exemple 4 communiquer. Il sait par exemple mon-

trer qu'il veut manger, étre changé ou qu'il souhaite regarder des
photos. Il y a aussi appris a faire beaucoup de choses de lui-méme.
Jan Habegger: Le type denseignants sur lesquels on tombe joue
un role crucial. Cest valable aussi bien pour les écoles spécialisées

que pour les écoles ordinaires.

Vous étes tous les trois intelligents. Eprouvez-vous parfois
un sentiment de supériorité?

Leo Ruppen: Non, car je ne le considére pas comme quelqu’un de
stupide. Il est plutot intelligent au vu de ses possibilités. Lorsqu’il
mange des raviolis, par exemple, il arrive a faire comprendre qu’il
veut du Parmesan dessus, parce que cest le fromage qu'il préfere a
tous les autres.

Martina Dumelin: Chez nous, les talents sont répartis différem-
ment. Il a une intelligence émotionnelle trés développée. Il réagit
fortement aux personnes qui ne sont pas honnétes ou authentiques.
Jan Habegger: Je ne peux quapprouver ces propos. Dans les rela-
tions interpersonnelles, nous avons beaucoup a apprendre deux.
Quoi, par exemple?

Jan Habegger: Ca change notre vision du monde. Je me pose plus
souvent la question de ce qui est vraiment important. D’autres per-
sonnes se posent ce genre de questions lors de la crise de la quaran-
taine ou apres 20 ou 30 ans de vie professionnelle. Et mon frére
Mael est souvent de bonne humeur, ¢a permet de relativiser certaines

contrariétés.



Leo Ruppen: Mon frere Quirin est plutot quelqu’un de joyeux et
qui exprime sa joie. Méme lorsqu’il doit subir une opération & 'ho-
pital ou se faire retirer des dents de sagesse chez le dentiste, il par-
vient 4 se réjouir de petites choses, en dépit de la douleur. Cette
expérience me rend aussi heureux.

Martina Dumelin: Grice 2 Johannes, j'apprends a accepter la diver-
sité. Il n'y a pas d’etre humain parfait. De nombreuses qualités ne
peuvent pas étre reconnues au premier regard. Mon frére nest plus
le gai luron qu’il était auparavant. Par le passé, jéprouvais davantage
d’empathie a son égard. J’ai désormais pris plus de distance. Il ne
sert 4 rien de partager son mécontentement. Parfois, je dois aussi
poser des limites, je lui dis qu’il doit s’aider lui-méme, pas toujours

s'appuyer sur la compassion des autres, et aussi se montrer fort.

Quelle conséquence le fait de vivre avec votre frére a-t-elle
sur votre choix de carriére, vos intéréts, votre engagement
politique et social?

Martina Dumelin: Une énorme influence. Je me suis engagée dés
le départ pour une plus grande indépendance et une plus grande
inclusion des personnes handicapées. Désormais, je veille davantage
a ce que les personnes qui ont a faire avec le handicap prennent leur
responsabilité au sérieux, et qu'elles apprennent également & connaitre
leurs limites. Avec mon frére, j'apprends a accepter mes limites. Clest
pour cette raison que je mengage dans cette thématique des fréres
et sceurs. Il est important & mes yeux de lui permettre la plus grande
indépendance possible, mais aussi de voir ou je crée des dépendances.
Lorsque jannule des rendez-vous pour I'aider a régler ses probléemes

informatiques, quelque chose cloche: cela signifie que je me néglige

«Pour un enfant avec une déficience intellectuelle,
il est important de vivre les mémes expériences que
n’importe quel enfant.»

Sue Buckley, psychologue du développement

a son profit. Clest important pour moi de le réaliser, afin que nous
puissions rester tous longtemps en bonne santé et continuer a nous
entraider mutuellement.

Leo Ruppen: L'année prochaine, je vais mengager auprés de Plu-
Sport pour entrainer une équipe de football dans le Haut-Valais.
Jaurais beaucoup aimé que mon frére puisse participer 4 cette aven-
ture, malheureusement ce ne sera pas possible. Il nest pas non plus
capable de prendre par exemple le bus tout seul. Je suis préoccupé
par le fait qu’il soit si dépendant de nous et qu’il ne puisse pratique-
ment rien faire tout seul. Cela me fait un peu souffrir.

Martina Dumelin: C'est seulement maintenant, a 31 ans, que je
réalise que je ne me suis jamais autorisée 4 me mettre en colére, &
me montrer désagréable a son égard, comme je I'ai fait avec mes
autres fréres et sceurs. Avez-vous tous les deux également ressenti si

tot une telle responsabilité?

Leo Ruppen: Quirin est mon grand frére, je I'ai toujours vu comme
¢a. Je me fiche parfois contre lui. Quand il casse par exemple une
de mes affaires, jéteins la télévision pour le punir...

Martina Dumelin: ... clest une réaction trés saine...

Leo Ruppen: Je le qualifie souvent d’égocentrique. Le monde entier
doit tourner autour de lui, et si une fois ce nest pas le cas, alors il
est complétement désargonné. Il lui arrive par exemple de vomir en

mangeant. J’ai remarqué qu’il le fait parfois expres lorsque quelque

'E . 5 '!: ]

chose ne lui convient pas. C'est sa maniere de montrer qu’il est
faché et qu'il ne veut pas quelque chose. Et ¢a provoque des étin-
celles entre nous.

Jan Habegger: Comme je le fais avec mes autres fréres et sceurs,
je lui signale aussi lorsqu’il se montre stupide et qu’il refuse de faire
quelque chose qu’il est tout 4 fait capable de faire. Quand je le lui
dis, il obéit, mais lorsque personne ne dit rien, il n’hésite pas a abu-

ser de cette attitude.

Que souhaitez-vous pour I'avenir de vos fréres?

Martina Dumelin: Je lui souhaite de trouver un systéme qui lui
permette de réaliser beaucoup de choses, qui I'encourage 4 'autono-
mie, afin qu’il puisse continuer a se développer. Je lui souhaite éga-
lement de rencontrer des gens qui sont capables destimer ce qu’ils
peuvent lui apporter.

Leo Ruppen: Je lui souhaite de pouvoir continuer a travailler dans
Patelier protégé ou il a ses habitudes bien établies et ot il a la pos-
sibilité de réaliser des objets qu’il sait faire, par exemple des allume-
feux. Pour qu’il puisse développer ses talents et ses capacités et conti-
nuer 2 étre stimulé.

Jan Habegger: Vos positions me semblent tout a fait pertinentes.
Jeespére aussi que mon frere puisse habiter seul et étre intégré dans
le marché du travail traditionnel. Mais mon frére est encore petit, il
n’a que 10 ans. Tous ces projets sont pour nous encore de la musique

d’avenir. e

les citations parcourant le texte sont tirées de |'interview
mené en italien avec Sue Buckley. Voir pages 8 -9.
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