Une parenthese sans Jin

Parents, enfants, fréres, sceurs
ou amiis... Victimes collatérales
du handicap, ils sont des millions
a aider des proches.

Par ANNE-CLAIRE
GENTHIALON

Is se regardent en souriant.
Tous les deux les yeux cernds.
Ils essaient de se rappeler Ia
derniére fois quils sont allés au
cinéma, qu'ils ont vu des amis, ou
qu'ils ont pris un peu de temps
pour eux. «Cing ans peut-étre?», 1}
v alongremps, dans une autre vie,
Dominique était assistarite com-
merciale, adorair lire et faire de
I"équitation. Rachid, lui, était in-
formaticien et jouail du saxo. De-
puls sept ans, s ont abandonné
leur travall pour s’ocguper 4 temps
complet de leur fils Jessy, poly-
handicapé.
«Jusqu’d ses 20 ans, Jessy était en
institut médico-éducatif, raconte
Dominique. Mais en ruison de ses
Sfréquentes crises d'épilepsie, 1 a be-
Soin d'une survetilance en continu et
a dté refuse dans les aquires établisse -
menis spéctalisés. » Alors, ils assu-
rent tout. Tout seuls. Les soins, la
toilette, les repas.. Dominique
passe meéme ses nuits A ses ¢otés. Ils
parlent de leur vie mise «entre pa-
renthesus» pour assurer «la vie la

Plus agréable possibles i leur fils,
Comme Deminigue et Rachid, ils
sont 8,3 millions d’aidants en
France. Des parents mais aussi des
enfants, des fréves, des saeurs on
des amis qui soutiennent au quoti-
dien un proche malade ou en situa-
tion de dépendance. Victimes col-
latérales du handfcap ou de la
maladie, ces aidants bien souvent
s'oublient, épuisés par la charge
hurmaine et financiére, contraints
de remoncer i leur vie sociale, i lenr
ernplol.

Souffler. Alors, pour avoir une
«bouffée d'oxygene» dans leur quo-
tidien, Dominique, Rachid et Jessy
se'vendent denx fois par semaine 3
Handi-Répit 94, 2 Créteil (Val-de-
Marne), Une structure, encore ex-
périmentale, qui accueille enfants,
ados et adultes en situation de han-
dicap, pour une journée ou quel-
ques heures, Et qui prend en charge
également les aidants en leur of-
frant un peu de ternps et de soutien.
«Ftre aidant, en ne le choisit pas, on
ie devient», rappelle Hélene Rippoli,
mére d”Arnaud, autiste igé de 42
ans, a l'initiztive du projet. «L'es-
pérance de vie des personnes en si

tuation de handicap a augmenté, ily
a de plus en plus de maintien au do-
micile. Les aldants peuvent se retron-
ver de plus en plus désemparés, & de-
VOIr tout géver... £t n’asent miéme pas
admettre qu'ils ont bescin d'aide,
comme si c"éait taboy. »

Lieux. Pour éviter I"épuisement
psychologique et physique mais
aussi prévenir d'éventuelies mal-
traitances, ce «droit au eépit» est
inscrit comme objectif prioritaire
dans plusieurs plans gounvermermet-
taux (Alzeihmer, AVC au encore
Autisre). De nombreuses initia-
tives se développent en paralléle
pour soulager les proches - comme
les «cafés des aidants» ou des vil-
lages «Vacances Répit Familles» mis

«Le handicap ravage
tout sur son passage. »

Philippe Hedin directeur de Handi-Répit 94

en place par I'AMF-Téléthon -, car
bon nombre de soutiens peinernt 3
trouver des salutions, «Le monde du
handicap est souvent {rés rigides;
explique Philippe Hedin, directeur
de Handi-Répit et président de
I’association La Vie 3 Domicile,
« Les lieux sont trup souvent répartis
selon les pathologies et les aidants
dotvent alors faire des ldlaméires pour
trouver la structure adaptée. Notre
objectif, o’est d'ébe le plus ouvert
possible ¢t d’accueillir les personnes,
quel gue sott le handicap. »

Les {familles inscrites pedvent alnsi

venlr 2 Handi-Répit quand elles Ie
souhaitent, dans la limite des douze
places disponibles et des 90 jours
de prise en charge par an. Ici,
aldants et aidés sont sur e méme
plam, Sur les 300 merres careis de
la structure, une partie est corsa-
crée aux enfants et adultes handi-
capés. Elle propose des activités,
des sortles ainsi qu'une équipe
d'infirmiéres, d'aldes-soignants,
de psychamotriciens et d’éduca-
teurs spéclalisés. Ce jour-1a, cer-
tains Jeunes font-de la peinture
avant d'aller en balade. Quand
d'autres, plus lourdement handica-
pés. profitent d'une salle avec des
jeux de couleurs, des ddeaux lumi-
neux pour les stimuler...

. Lautre section du bati~
ment est, clle, dédide anx
parents. Certains profi-
tent de ces quelgues heu-
res accordées pour dormir
sur les canapés de 1z salle

de repos. Ou juste ne «rien faire».
D'autres filent faire des courses,
vont chez le coiffeur. Pour d'autres,
c’est aussi I'oécasion de passer du
temps avec leurs autres enfants.
Une fois par mois, un ostéo est pré-
sent. «L'expression “4 corps perdu®
prend tout son sens pour eux. Les
aidanis oublient leur propre santé»,
soupire Phillppe Hedin. Selon i'en-
quéte Handlcap-Santé, ils sont
ainsi 48% a souffrir d’une malsdie
chronique et 25% 2 ressentir une
fatigue physique et morale,

Nathalie est 1a meére de Kevin,

30 ans, Jui aussi épileptique sévire.
«ily adeux ans, je suis tombée en dé-
pression, raconte-t-elle. Trop com-
pliqué a gérer, je n'y arrivais plus...
Aujourd "hui, ¢a va un peu micwx. De
toute fagon, je n’ai pas le choix!»,
Ceux qui le souhaitent peuvent
pousser ka porte de Constance Lim-
bosch, la psychologue. Mats peu le
font. «C'estun travail de longue ha-
leine de faire prendre conscience aux
aidants de lewr condition, de les inci-
ter & prendre soin d'euxs», explique
la psychologue.

Relais. Aux murs, des photas et des
panneaux d'information pour inci-
ter les familles 3 échanger leurs
coordonnées. «le handicap ravage
toul swr son passage, poursuit Phi-
lippe Hedin, Nous trevaillons sur la
convivialité, nous donnons des mo-
ments de plaisir pour faire en sorte
que les parents retrouvent leur place
de parent.» Pas toujours facile pour
eux de passer la main. D'accorder
leur confiance. Alors ici, les portes
sont toujours ouvertes entre les
deux sections. £t les barrigres sau-
tent une fols qu'ils constatent les
bénéfices pour leur enfant.
Handi-Répit accueille 54 familles et
a 35 dossiers ¢n attente venant de
toute |'lle-de-France, «Je souhaite
que ['on nous copie un peu partout,
soupire Philippe Hedin. n'existe
pas assez de structwes. Il fais rdti-
plier les solutions pour ces aidants. Le
premicr des répits'd leur apporter,
¢'est une réponse professionnelle et
des services adaptés!s -




