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La Métropole de Lyon, territoire pionnie
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a secrétaire d’Etat chargée
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EIIET TOUITIE COUrL d DauiL-\Je-
nisles-Olligres en raison de
I'opposition de riverains.
C’est alors que le projet a
trouvé refuge a Tassin sur un
terrain vendu par Alain Mé-
rieux qui avait commenceé sa
carrigre ici et souhaitait un
« projet porteur de sens »
pour ce « lieuinspirant ».

Mais l'idée est née il y a une
quinzaine d’années, du cons-
tat effectué par les équipes
d’hospitalisation a domicile
du centre Léon-Bérard, que
le maintien & domicile
échouait parfois, non pour
des raisons médicales, maisa
cause de I’épuisement des

TOL UL UML) Ay ave & wass
tion risque de se limiter a
l'aide et la relation affective
risque de disparaitre », expli-
que le D* Matthias Schell, on-
cologue et président de la
fondation France Répit. Cet-
te fondation a porté ce projet
et le cogérera avec la fonda-
tion OVE.

« Alors que tous les disposi-

tifs sont centréssurle patient.
Linnovation réside dans le
fait qu'ici le dispositif est cen-
tré sur laidant et qu'il s’agit
d’une vraie alternative au do-
micile », estime le Dr Schell.
Lobjectif est en effet d’ac-
cueillir des personnes aidées

d’analyser d’ott vient leur
épuisement, de réajuster leur
« projet de soin et de vie »
avantunretouradomicile ot
une équipe mobile pourra
aussi intervenir pour se ren-
dre compte des difficultés au
quotidien dela famille.

Au-dela du lieu physique,
c’est drailleurs un véritable
« laboratoire du répit et de
l'aide aux aidants » qui se
meten place,arappelé Henri
de Rohan-Chabot, délégué
général delafondation Fran-
ce Répit. Avec 'ambition
pour la Métropole de Lyon
de devenir la « premigére mé-

humaniste et d’'innovation
sociale », a souligné David
Kimelfeld. -
Pour la secrétaire d’Etat en
charge des personnes handi-
capées, ce projet « fait écho »
au cap fixé parle président de
la République d'une « socié-
té inclusive quine peut passe
penser sansles aidants ». -
Sophie Cluzel a promis des
mesures pour adapter l'offre
médico-sociale « au par-
cours de vie », pour simpli-
fier les démarches liées au
handicap ou encore pour la
« suppléance del’aidant ».
Sylvie Montaron

Astrid de L'Escaille, 51 ans, “aidanté” de sa fille Adéle, 18 ans
« C’est un nceud dans le bide en permanence >

Cela ne fait que trois ans, quand elle est entrée a la fondation
France Répit, qu'Astrid de LEscaille a réalisé quelle était
“aidante” depuis treize ans. « J'ai alors développé des sympto-
mes de stress post-traumatique : des crises d'angoisse, de pani-
que... Jusque-1a, je n’avais pas eu le temps d'évacuer tout ¢a »,
raconte la maman d'Ilona, 20 ans et Adele, 18 ans, victimes
d'un grave accident de voiture a Iage de 4 et 2 ans. La plus
jeune en a gardé de tres lourdes séquelles : elle n’a aucune
autonomie, doit avoir la téte maintenue dans son fauteuil rou-
lant, ne parle pas... « J'avais 34 ans. C'étaitle début de ma vie
de mere, d’épouse, du travail.... et tout a basculé. Jai mis
deux ansa réaliser maisjen’ai accepté qu'en 2014. Avant, cela
a 6té de la survie », raconte Astrid dont les journées sont ryth-
méesparsafille. « Quand on m’ademandé combien detemps
je passaisam’en occuper, je disais 3-4 heures, avantson départ
pourlajournée dansun centre etasonretour, maisenfaitc’est
12-15 heurescarjesuistoujours entraindesurveillerqu’ellene
fasse pas une crise d'épilepsie etje me [eve la nuit quandellea
des crises. Clest un neeud au bide en permanence. Il n'y a ja-
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mais de répit, car le répit n'est pas
que physique, il est aussi dansla té-
te », explique-t-elle. Astrid a le sen-
timent d'avoir peujoué son role de
maman, devant tour a tour étre in-
firmiere, avocate — une procédure
judiciaire court toujours ~ ou se-
crétaire pour traiter les dossiers
administratifs, s occuper du fauteuil roulant a changer, échan-
geravec le kiné, Uinfirmiere, le médecin. « J'ai le sentiment de
gérer une entreprise », soupire-t-¢lle. Sans compter les multi-
ples auxiliaires de vie qui parfois ne restent pas longtemps. ..
« Clest aussi une irruption dans lintimité de la famille : quel-
quun quiestla a6 h 30, assiste auxrepas. .. Mafilleainéeena
souffert », regrette Astrid. Aujourd'hui, elle « lache un peu pri-
se »,penseunpeuaelle. « Au départ,je me disaisquelamaison
du répit ce n’était pas pour moi. La, je commence justea l'envi-
sager... Peut-étre pour faire un voyage de quinze jours... ».
Propos recueillis par S.M.
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répit : créer desetablis
ments et desservices,
développer des activit
scientifiques et promo
voir cette notion.
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