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« Clest la maladie de ma fille qui m’a plongée
dans la situation d’aidance, elle avait seize mois a
Iépoque, elle a huit ans aujourd’hui.

Ce nouveau mode de vie m’a fatiguée, épuisée
méme, je manquais de sommeil; jai fait une
longue coupure avec le monde du travail, ce qui
m’a isolée et m’a fait perdre mon réseau social.
Ensuite, jai fait une dépression et sen est suivi
toute une série de maux physiques.

Ma principale difficulté cest la solitude face a
cette situation, le sentiment que jai de toujours
devoir me justifier et la peur du jugement.

Une autre difficulté est la multiplication des
rendez-vous médicaux et paramédicaux, et
surtout ne plus étre simplement parent mais
aussi son infirmiére, son orthophoniste, sa
diététicienne...

Jai le sentiment que je perds ma place de maman
au profit des soins mais je mai pas le choix, je dois
prendre ce role.

Sous couvert d’hospitalisation « a domicile »
je suis devenue aidante de ma fille.

Aupres de association (que j’ai connue assez tard,
apres l'installation de Iépuisement) j’ai pu parler,
étre entendue et souffler un peu. »

Sabine.H
Aidante de sa fille









« En 1974, ma meére a fait une rupture
d’anévrisme en plein repas, elle avait 48 ans. Elle
en a gardé des séquelles majeures : hémiplégie,
aphasie... Elle a dii tout réapprendre en service
de rééducation. Elle a pu marcher sur de courtes
distances quelques années puis a été en fauteuil.
Son bras droit est resté complétement paralysé et
elle a récupéré la parole mais répétait beaucoup.

Il'y a eu peu de conséquences sur mon quotidien
a I'époque car jétais jeune mais cétait un peu
compliqué de faire les trajets et d’étre avec elle le
week-end alors que je préparais 'internat.

La plus grande difficulté pour moi a été
d’accepter les nouvelles limites de ma meére, elle
avait toujours été trés engagée dans beaucoup de
causes et soudain elle devait tout arréter.

Elle était devenue quelquun d’autre que jai
appris a aimer, elle communiquait par gestes et
sa résilience m’a inspirée a me battre.

Ma mere est décédée en 2005. Un an avant jai
réalisé que mon pere la tenait isolée de toute vie
sociale, il le faisait certainement pour bien faire
mais sans le lui dire : seule la dame de ménage
rentrait dans leur vie, cest ce qui m’a donné I'idée
du service de répit des aidants familiaux.

Pour moi, il était impératif d’introduire un tiers
au sein d’'un couple dont 'un était en situation de
handicap, pour éviter de créer cette bulle fermée a
la société. »

Marie .B
ATlorigine du service des « Fenottes »
Aidante de sa mére



« Lévénement qui m’a amenée a devenir aidante
a été Paccident de vélo de mon mari. Il a percuté
une voiture conduite par un chauffeur en état
débriété, résultat : 2 mois de coma, un an
d’hospitalisation puis des séquelles cognitives
et physiques (amnésie, troubles de ’humeur, de
Particulation, hémiplégie...).

A Tépoque jétais jeune : je n'avais que tres peu de
fatigue physique et j’avais le soutien de ma famille
et de mes amis. J’avais bien quelques tendinites,
cycliquement, mais jétais bien entourée. Malgré
cela laidance avait tout de méme un certain
impact sur le quotidien.

Les années ont passé et je me sentais plus
infirmiére quépouse. Avec mon mari nous avons
décidé de faire entrer des auxiliaires de vie dans
notre vie, mais il fallait que je me fasse aider, que
je puisse me ressourcer, il a compris cela et par
amour il me I'a accordé.

Enfin je me sentais bien et notre réve de fonder
une famille a pu se réaliser : notre premier enfant
est arrivé un an apres cette décision de « juste
distance », trois autres ont suivi.

Désormais ma plus grande difficulté est de donner
les gestes de soin a mon mari, ce ne sont pas des
gestes qu'une épouse est censée donner et souvent
je suis tiraillée entre les besoins de mes enfants et
de mon mari.

Au sein de lassociation, les groupes de parole
mont aidée a mettre en mots mes difficultés, les
formations juridiques mont permis de faire les
démarches pour protéger mon mari si je décédais
avant lui. La confrontation aux témoignages
d’autres adhérents m’a aussi aidée a faire face au
handicap et, entre autres, les Fenottes ont aidé mon
mari a réaliser son réve de passer des concours de
poésie, ce qui lui a fait beaucoup de bien. »

Sophie Barut-Bondonnat
Aidante de son mari
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Le service des Fenottes accompagne les aidants
de personnes en situation de tout type de handicap,
de 4 a 60 ans, ou plus si le handicap n’est pas lié a [’dge.
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