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Le service des Fenottes :
un projet initié par I’APF
du Rhone

Caroline Duperchy, Marie-Héléne Boucand, Serge Prost, équipe responsable des Fenottes

Le projet des Fenottes est né des nombreuses demandes de soutien des aidants naturels (quireprésen-
tent 7 % de la population francaise) des personnes en situation de handicap (conjoint, parent) face aux
difficultes endurées : épuisement, sentiment d’isolement...

Dans le cadre du projet associatif national
de 'APF de 2007 sur le theme « acteurs et
citoyens », nous avons €té sensibilisés par la
nécessité de permettre aux aidants de prendre du
répit en toute sécurité et confiance.

Nous avons alors travaillé sur 'ensemble de la
problématique du répit des aidants, établi une
bibliographie et fait des recherches sur Internet.

Histoire et objectifs du projet

Cest dans ce contexte et ce travail de
recherche que nous nous sommes intéressés au
site des « Baluchonneuses Alzheimer » au Québec.
Cette expérience a été évoquée dans le cadre du
Conseil Départemental de CAPF du Rhéne dont un
des membres de la future équipe projet faisait
partie. Un autre membre du Conseil 'a rejointe
ainsi que le Directeur de la Délégation. « L’équipe
projet » a mené l'ensemble du projet jusqu’a
Pouverture du service le 5 janvier 20009.

Le service des Fenottes est initialement
destiné aux aidants familiaux de personnes en
situation de handicap, dépendantes, adultes de
18 a 60 ans (au-dela de 60 ans si le handicap nest

I. Association des Familles de Traumatisés Craniens.

N

pas lié a age), atteinte de déficiences motrices
et/ou cérébro-lésée. Dans un second temps, le
service, travaillant conjointement avec différentes
associations (AFTC', ARIMC? NAFSEP? France
Parkinson, Parent-aise®..), pourrait envisager de
s'ouvrir a d’autres types de handicap. Cependant,
diversifier lactivité n’est pas pour linstant une
priorité, la montée en charge doit étre progressive
et ciblée pour assurer une prestation de qualité.
Actuellement, notre aire d’intervention est le
département du Rhéne.

L'idée initiale du projet est de mettre en
relation une famille dont l'aidant familial a besoin
de répit et une personne compétente qui vient 3
domicile pendant quelques heures, une soirée, un
week-end ou davantage, remplacer laidant. La
présence de cet accompagnant ne modifie en
rien lorganisation habituelle (aides-soignant(e)s,
infirmiéres...) et permet surtout 3 la personne en
situation de handicap de rester dans son environ-
nement connu et donc sécurisant pour elle.

Concretement, lorsqu’un aidant familial
souhaite s’accorder quelques moments de répit, il
contacte la coordinatrice du service, lui explique sa

2. Association Régionale Rhone Alpes des Infirmes Moteurs Cérébraux.

3. Association Francaise des Sclérosés en Plaque.

4. Association lyonnaise qui réfléchit a un projet d’handi-sitting pour enfants différents.



situation. Une rencontre au domicile est ensuite
planifiée, si possible en présence de la personne en
situation de handicap, afin d’évaluer les besoins,
définir précisément les attentes vis-a-vis du service
répit. Cest un moment d’échange trés riche, au
cours duquel aidant se confie longuement sur ce
qu’il vit au quotidien, les activités qu’il assure pour
accompagner son proche handicapé. Il explique
également les situations délicates qu’il rencontre
et que la Fenotte pourrait elle-méme étre amenée
a gérer. Cette demande est ensuite formalisée
dans une fiche « consignes pour la vie quotidienne »
élaborée avec laidant et qui servira de support pour
évaluer le type de garde a mettre en place. La personne
en situation de handicap a toute sa place pour
exprimer dans la demande de ses aidants, ses
propres souhaits.

Pour définir le type de garde a mettre en

place, nous avons distingué les gardes « simples »,
ne nécessitant pas de geste technique, et les gardes
« spécialisées », c’est-a-dire lorsque la Fenotte est
amenée a accomplir des gestes techniques (aspira-
tions pour les personnes trachéotomisées, par
exemple).
Pour le premier type de garde, le service des
Fenottes s’adresse a son partenaire le plus 3 méme
de répondre a la demande. Nous avons en effet
signé, jusqu’a présent, deux conventions de partena-
riat avec des services d’aide a domicile. Le critere de
sélection de ces partenaires porte principalement
sur une méme approche résolument humaine de
laccompagnement des personnes fragilisées par le
handicap, mais également par le professionnalisme
des intervenants ; les prestations peuvent étre
effectuées en tant que mandataire ou prestataire.
Le service des Fenottes a pour objectif complémen-
taire de proposer des formations spécifiquement
liées au handicap moteur pour les intervenants des
services partenaires qui en auraient besoin pour
effectuer des fenottages. Une sorte de labellisation
pourrait ainsi étre mise en place.

Pour les gardes dites spécialisées, le service
des Fenottes fait appel a ses propres Fenottes
formées pour ces gestes (notamment des infirmieres)
et donc choisies sur des critéres de formation, de
compétence et de confiance.Dans ce cas, les Fenottes
interviennent de gré a gré, avec un réglement par
CESU.
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La coordinatrice va alors sélectionner la
Fenotte avec soin, le choix devant exactement
correspondre a la demande. Une fois sélectionnée,
le Fenotte est présentée a la famille afin de faire
connaissance. Cette rencontre permet également a
la Fenotte de se familiariser avec l'environnement
dans lequel elle va évoluer, ne serait-ce que pour
quelques heures, et de poser toutes les questions
qu’elle souhaite. L'aidant donne ou ne donne pas
son accord pour employer la Fenotte. L’accord de la
personne handicapée est également indispensable.

Pour chaque garde et avec accord de la

personne handicapée, la Fenotte rédige un journal
de bord a Uintention de aidant pour recenser tout
ce qui s'est passé durant cette garde. Ce journal
est également utile lorsque plusieurs Fenottes
sont amenées a se succéder, notamment pour une
garde de plusieurs jours.
La coordinatrice fait le point avec laidant et la
personne handicapée sur le déroulement de la
garde et recueille aussi lavis de la Fenotte pour
formaliser U'évaluation.

Le Mardi des Aidants

L'objectif du projet étant d’apporter un
soutien aux aidants familiaux de maniere a leur
permettre d’accompagner leur proche handicapé
dans de meilleures conditions tant physiques que
psychologiques, nous avons également mis en
place des formations et des groupes de parole afin
de leur apporter des conseils et un soutien. Ces deux
autres volets du service des Fenottes constituent le
« Mardi des Aidants ».
En effet, nous avons procédé a une enquéte télé-
phonique en octobre 2009 pour informer les
atdants familiaux que des sessions de formation
allaient étre organisées et pour recueillir leur avis
sur ce projet. Ces conversations téléphoniques ont
confirmé leur besoin d’étre accompagnés.

Une deuxieme phase d’appels en novembre
nous a permis d’affiner le contenu des modules de
formation et de dégager cing themes :

- psychologie et handicap : comprendre le regard
des autres, le vécu de laidé, faire face aux diffi-
cultés, la relation aidant-aidé, 'épuisement ...

- droits et démarches administratives : la loi de
2005, la MDPH, la personne de confiance, la
protection juridique ...

- handicap moteur: théorie, techniques et pratiques
de laide a la personne,




T e e

08 mai 2010 documents Cleirppa - caHiEr N°38

- ergothérapie : les aides a la communication, les
transferts avec aides techniques, laménagement
du véhicule, les aménagements intérieurs et
extérieurs, les conseils sur les différents types
de fauteuil ...

- éducation de la santé : maintenir la santé et le
bien-étre de la personne handicapée, conseils en
nutrition, méthodes de relaxation ...

Ilest envisagé de créer un nouveau module
de formation sur le theme de la « formalisation du
projet de vie ».

Les intervenants sont tous des professionnels :
ergothérapeutes, kinésithérapeutes, psychologues,
juristes, médecins.

Afin d’adapter au mieux les formations

aux souhaits et besoins des aidants, la coordinatrice
envoie un questionnaire de pré-inscription aux
personnes inscrites a une session.
Dans ce questionnaire, il leur est demandé de choisir,
parmi les themes proposés, ceux qui les intéressent
et quels themes ils souhaiteraient aborder. Les ques-
tionnaires sont ensuite renvoyés aux intervenants
afin qu’ils en tiennent compte pour préparer leur
présentation. De méme, a la fin de chaque séance,
nous associons les participants a 'lamélioration de
ces formations en leur proposant de remplir un
questionnaire d’évaluation dans lequel ils notent :
le theme du module, le temps d’information par
lanimateur, le temps d’échange entre les participants,
le temps de réponse a leurs questions.

Ces formations destinées aux aidants ont
débuté en janvier 2010 et ont lieu chaque mardi
apres-midi pendant deux heures dans les locaux de
la délégation. A travers ces formations, il Sagit de
reconnaitre I'expertise des aidants familiaux et de
les soutenir dans leur mission. Chaque participant
est libre de s’inscrire a un ou plusieurs modules.
La participation est gratuite, sur simple inscription
préalable aupres de la coordinatrice.

Depuis janvier 2010 également et toujours
dans le cadre du « Mardi des Aidants », un groupe de
parole se réunit le matin, tous les derniers mardis du
mois.

Cest un lieu d’échange, d’écoute réciproque qui
permet a chacun de se montrer dans son authenti-
cité, sans peur du jugement de lautre. Ce lieu
encourage lexpression ouverte des sentiments,
des souffrances et des émotions des aidants liées

a larelation avec leur proche en situation de handicap.

Avec le soutien d’un professionnel, tous les

thémes peuvent étre abordés en toute discrétion,
confidentialité, liberté de silence ou de parole. Ces
échanges constituent une véritable aide face 3 des
problématiques qu’il est parfois difficile d’aborder
avec son entourage, et permettent de sortir du
sentiment d’isolement face & une souffrance qui
peut paraltre inavouable, voire tabou.
L'échange des expériences, des ressentis, des
solutions expérimentées, la présentation de points
de vue différents sur un probléme commun, le
soutien des autres aidants permettent de débloquer
des situations et d’avancer.

Depuis la mise en place du service des

Fenottes, nous constatons que les aidants familiaux
ont du mal a saccorder du temps pour eux, parfois 3
confier leur proche handicapé quelques heures sans
culpabiliser.
Notre « mission », au sein de I'équipe des Fenottes,
est de leur faire accepter l'idée qu’ils doivent
prendre soin d’eux pour mieux prendre soin de
leur proche. Notre objectif est de permettre aux
aidants d’identifier les avantages et les bénéfices
qu’ils tireront de l'offre du service des Fenottes en
les amenant a prendre du répit, et de tirer partie
des formations et des groupes de parole pour leur
développement personnel.

Vous pouvez consulter notre site Internet
www.fenottes-apf.fr qui a enregistré plus de
20 000 visites en deux ans.

Pour tout renseignement, vous pouvez égale-
ment contacter notre coordonnatrice, sans qui
actuellement rien ne serait possible :

Caroline DUPERCHY, au 04-72-43-01-01 ou
fenottes@apfe9l.com




