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Une forfhidable initiative !
“Nous ouvrons

es gites pour les
arents d’enfants
handicapes”

Pour vivre mieux et sauver leur couple, Elodie et Louis
sont partis en province s’occuper d’Andréa, lourdement
handicapée. L3, ils ont décidé de permettre aux familles

dans le méme cas de venir souffler un peu.

ertains jours. notre fille Andréa,.
1 an a I'époque, était capable de
crier de neuf heures du matin a
minuit. Louis. mon mari. et moi
nous n'en pouvions plus, enfermés dans
un appartement parisien, sans au-
cune issue pour souffler. Depuis
sa naissance, nous allions d’ho-
pitaux en thérapeutes. Louis
ne parvenait plus a conjuguer
I'usure physique et son emploi.
et moi, en arrét de travail pour
m'occuper d'elle, je n"avais pas
une minute de vie normale. Et
surtout pas d’espoir. N\
Car nous étions passés de la naissance
merveilleuse d’un premier enfant, comme
chez tous nos amis trentenaires, au suivimeé-
dical : « Votre fille a peut-étre une maladie ».
puis « probablement un handicap. » D'TRM
en IRM. on a fini avec « maladie neurodé-
générative non stabilisée inconnue. avec une
espérance de vie ne dépassant pas cing ans ».
Assommeés, usés par un quotidien invivable.
nous avons compris ce qu'était I'exclusion so-

40 Masi maximag.fr

Ce projet
nous a apporté \\ horaires de travail qui nous
quelque chose

de positif a
\, T'horizon !

ciale liée au handicap. Andréa ne marchait
pas. ne nous comprenait pas. ne progressait
pas et ne mangeait pas. nourrie par sonde et
sous sédatifs. pendant que nos amis avaient

des problemes de poussées dentaires ou

/—-_—5_‘\}\\ pensaient a des destinations de week-
’ i

end avec leurs enfants. On a fini
\ parse dire qu'on serait plus heu-
reux a la campagne, avec des

permettraient de vivre pres
d’Andréa. histoire de profiter

de sa présence le temps qu'elle

passe a nos cotes.

Louis était originaire du Pas-
de-Calais. C'est la, a La Made-
laine-sous-Montreuil. que nous avons

acheté un corps de ferme aretaperetcestla
qu’on a imaginé créer ce qui nous avait man-
qué : un lieu de répit. avec quatre gites et deux
chambres d’hotes pour vacanciers dont des
« aidants », comme on appelle ces millions
de Francais qui s'occupent en continu d'une
personne handicapée. parent ou enfant. ac-
cueillie avec eux de fagon adaptée. Les fa-
milles pourront venir s'v reposer en réservant

le kiné. I'infirmiére. ou autre thérapeute, se-
lon la preseription médicale pour leur enfant
ou parent. Un éducateur thérapeute pourra
le prendre en charge toute la journée pen-
dant qu'une grande salle polyvalente offrira
voga. méditation et massages. Nous sommes
bien placés pour savoir que le dos en prend
un sacré coup quand on a un proche sans mo-
bilité aucune !

Cette idée nous a redonné le sourire. a Louis
et a moi, pour la premiere fois depuis deux
ans et demi. Elle a ressoudé notre couple au-
tour d'un horizon positif alors que I'on avait
méme pensé nous séparer pour une seule
raison : que I'un de nous deux se repose une
semaine sur deux grace a la garde alternée !

Dans notre épreuve, nous avons eu la chance
de pouvoir compter sur mes parents a Pa-
ris et plus encore sur ceux de Louis dans le
Pas-de-Calais. mais comment déléguer plus
de vingt-quatre heures a quelqu'un qui n'est
pas professionnel ? Andréa, a bientot 3 ans,
ne s'alimente pas, ne marche pas. ne bouge
pas et pleure sans possibilités de soulagement
ni explication. puisque I'échange avecelle est
trés réduit. L'installation en province nous a
permis de bénéficier de I'aide a domicile d'une
éducatrice spécialisée quis'occupe d'elle I'es-
sentiel de la journée. Pendant ce temps-la.
Louis et moi avons retrouvé une vie tournée
vers I'avenir avec ces gites qui devraient ouvrir
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prochainement. Louis re-
tape le grand corps de ba-
timent et. de cadre. il est
devenu macon bénévole

L'avis de Pexpert

Anais Maugey,
coordinatrice du Réseau
Passerelles™

et a divisé son salaire par Vacances avec
quatre quandilprenddes  anfants handicapés:
missions en intérim. - H

un soutien parfois
Moi, je cherche des finan- necessaire

cements pour mettre de-
bout notre projetinnovant,
je démarche les pouvoirs
publics (le département
nous a déja accordé une
belle subvention). institu-
tions. fondations. mécenes
privés, entreprises, pour
lesinviter a donner de I'ar-
gent, les dons étant défisca-
lisés. Je recrute des adhé-
rents pour notre association
«Le laboratoire de répit ».
dédiée au projet que nous
avons appelé « Les bobos
a la ferme »* On a choi-
sl ce nom en se moquant
un peu de nous-mémes.
parce que l'on nous appe-
lait comme ca du temps
de notre vie insouciante &
Paris, avant la naissance
d’Andréa. Nous avons bien
changé et nous avons joué
sur le mot « bobo ». car les
enfants ou adultes « avec
bobos » seront les bienve-
nus chez nous, tout comme
les vacanciers ordinaires !
Nous avons choisi de les
meélanger parce que c'est
important de ne pas vivre
que « pour ca », avec des
gens CONCEernes « parca ».
Un « lieu de répit » pour
les aidants, c’est bien ce
qui est prévu par laloi han-
dicap de 2005. sauf qu’il
n'existe que de tres rares
lieux, le plus souvent spé-
cialisés dans un seul handi-
cap. Dans les Hauts de France. le ndtre serait
le premier. Aujourd’hui. notre vie a retrouveé
un sens. Dans notre malheur. I'existence de
notre fille a donné naissance a quelque chose
de plus grand qu'elle. qui vivra apres elle.
Les médecins nous avaient bien proposé
des médicaments contre I'anxiété. mais nous.
on a choisi la vie. Le jour de I'inauguration,
d’ici un an, sera le plus beau de notre vie de-
puis bien longtemps ! B Elodie
*Voir le site lesbobosalaferme.com. également sur Facebook.

Le Réseau Passerelles a

été le premier organisme

a proposer a grande échelle,
pour trois cents familles

par an environ, des seéjours
avec un enfant handicapé.
Les premiers séjours ont été
mis en place en 2013, avec
une éguipe d'animateurs
dediés, le partenariat de
certains lieux de vacances,
mixtes ou spécialises, et celui
des CAF et de '’Assurance
maladie, qui prennent en
charge une bonne partie
des frais, seul 'hébergement
restant alors a charge

aprés entente préalable.
Nous sommes capables
d’assurer le suivi avec

un kiné ou une infirmiére sur
demande. Le droit au répit

a eté instaure legalement
pour permettre aux proches
de rester eux-mémes

en bonne santé, tout
simplement ! Physiquement,
moralement, ils ont plus

gue quiconque besoin

de vacances et les lieux
sont encore trop rares

pour les accueillir avec leur
proche g'ils le souhaitent,
notamment si c'est un enfant.
Le plus souvent, ils sont
condamnes a partir

« Sans », ou alors a n‘avoir

aucun moment de repos.
* Voir le site reseau-passerelles.org.




