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Journée nationale des aidants proches
Atelier : aidants proches et personnes atteintes d’une maladie psychique

	Le côté positif et ses questions
	Les aspects moins bien vécus, voire vraiment compliqués !

	· Enfin on me reconnait, un statut pour l’aidant proche serait déstigmatisant
· Les personnes qui consomment et se retrouvent en prison récidivent moins souvent quand la famille est présente

· Si on prend soin de l’aidant proche, cela a un impact sur la personne aidée

· Soutenir les familles, c’est une économie pour la société car il y a moins de rechutes

· Le fait d’avoir vécu ces épreuves nous a enrichis, je suis moins égoïste

· Puisque je ne peux plus rien faire pour mon fils, je vais faire pour les autres

· Des hôpitaux ont envoyé des équipes mobiles expliquer aux parents de Similès comment ils fallait fonctionner…on devient, Similès devient expert

· Comment évaluer une échelle des besoins

· Il est important de pouvoir déposer nos peines, nos besoins et pas seulement s’entendre dire, voilà ce que votre fils doit prendre comme médicament. Il faut passer de l’état de subir à celui d’acteur mais c’est fatiguant. Comment être reconnu en tant que parents ?

· La solidarité familiale, amicale, si c’est cela le meilleur, comment fait-on pour avoir au moins cela ?

· On peut en parler car dans ce cas le regard change

· En ce qui concerne le travail sur la reconnaissance de l’aidant proche, je serais mieux perçu par l’opinion publique, l’entourage et les soignants. Cela faciliterait peut-être la mise en place de cette alliance thérapeutique

· L’humour est important

· Le soutien de la religion m’a aidé


	· Nous sommes toujours sur la brèche, nous n’avons jamais de répit, on ne peut jamais faire de projet

· La situation d’aidant proche conduit à l’isolement, de par le type de maladie

· Si c’est mon gosse, c’est mes tripes, je n’en peux plus

· On doit faire son deuil tous les jours

· En tant que représentante d’un service d’aide à domicile, je travaille chez une personne qui n’a pas de famille, …où trouver de l’aide ?

· Être parent représente beaucoup de souffrance, souvent une rupture car il y a rejet de la culpabilité de la maladie sur l’autre

· Je trouve que la gestion des biens doit plutôt être confiée aux enfants qu’au concubin


Atelier : Aidants Proches et personnes atteintes d’un handicap

	Le côté positif et ses questions
	

	· Les échanges entre aidants familiaux (proches) permettent de rompre la solitude, l’isolement, de voir que l’on n’est pas seul à traverser ce genre de difficultés, de trouver une solidarité, y compris entre aidants de pays et cultures différentes (expérience d’un projet européen).
Ils permettent d’échanger des expériences, des solutions, des bonnes pratiques.

Les échanges entre aidants familiaux permettent aussi à des aidants familiaux qui ne sont pas encore forcément reconnus comme tels (qui se considèrent avant tout comme parents) d’avancer, de prendre conscience de leur rôle, de prendre du recul et de perdre leurs complexes, au contact des aidants familiaux engagés dans des associations plus avancés dans leurs réflexions


Développer les échanges entres pairs

· Encourager la reconnaissance d’un statut au sein de la société

· La rencontre d’autres familles qui vivent des réalités similaires, ce sont des moments ressourçant et la création de l’HOPPA, centre d’hébergement et de jour pour 25 personnes polyhandicapées adultes.  

· Intégration, participation à des groupes de travail

· Stages d’intégration pour enfants handicapés (tof service)-richesse de la relation avec l’enfant polyhandicapé

· C’est la réalisation de ce type de journée qui permet de faire un point de la situation et de dégager les pistes de travail et de réflexion pour l’avenir des personnes aidées

· Il faut encourager les synergies entres les services de 1ère ligne et les services sociaux plus généralistes

· Relation appréciée entre aidant proche et aidants professionnels : relation positive et constructive

· Je suis épaté parfois par le parcours obstiné et créatif, toujours singulier, de certains parents. Il faut favoriser une organisation de la société qui permet des parcours originaux. Souplesse et multiplicité des solutions sont pour cela indispensables

· (Aidant professionnel)La convention des droits des personnes handicapées fait bouger les choses

· Accès à une richesse intérieure et à un potentiel que l’on ne connaissait pas

· Fait avancer la réflexion avec les réalités rencontrées. Travail politique utile – le regard d’un enfant heureux n’a pas de prix…

· La 2ème Base à Gembloux, centre pour autistes, super !
· Ce qui est chouette pour mon fils polyhandicapé (40 ans) c’est de bénéficier de service répit. Cela permet à l’adulte polyhandicapé de revenir à la maison (aide pour la maman pour e retour en WE après avoir vécu la semaine dans un service résidentiel) – cela permet à mon fils de partager des activités de loisirs avec des aides « de sa génération » et cela permet en tant que maman d’avoir l’impression que mon fils a une vie « normale »

· Connaissez-vous l’asbl « Un toît, deux âges », formule d’échange d’une chambre par exemple contre un service ?

· Création de service répit, centre de jour, centre de réadaptation de jour + possibilité de faire appel à des centres de coordination d’aides à domicile

· Mantelzorgers vinen het belangrijk dat ze elkaar kunnen ontmoeten. De oprichting van de mantelzorgverenigingen was een positieve zaak. (h)erkenning, psychologische en emotionele steun, ervaringen uitwisselen, nuttige info, deze vereniging kan de gemeenschappelijke noden en wensen naar de overheid toe vertalen

· Aides et associations
· Il existe beaucoup de gens de bonne volonté prêts à informer et à aider, beaucoup d’associations avec lesquelles on peut faire un bout de chemin. Relation intense avec la personne aidée et l’aidant

· Un demain existe toujours

· Humain, partage, relais, informations

· La personne aidée fait preuve de beaucoup de courage. Elle se bat chaque jour pour son autonomie, la garder, la récupérer, la développer

· Permettre une rencontre personnelle – importance de l’existence d’un réseau

· L’importance d’être soutenu, de se sentir reconnu, encouragé, dans le cadre d’une structure, de ne pas être seuls

· (aidante professionnelle) Visite à domicile. L’épouse aidante proche n’avait aucune conscience de ses besoins de répit. Elle ne se donnait pas le droit de sortir une heure ou deux pour se détendre. L’écoute active a permis de lui faire prendre conscience de son besoin de souffler et qu’elle avait le droit de prendre du temps pour elle : prendre le temps d’écouter l’aidant et ses besoins alors que toute l’attention est concentrée sur la personne malade = à développer

· Le contact avec les aidants professionnels (médecins, infirmiers, etc…). Il est important de continuer à encourager les échanges et la communication entre les non professionnels (bénévoles, etc…) et les professionnels

· Nous avons pu faire bénéficier à notre fils des dernières techniques à la pointe à domicile (celles-ci n’étant pas disponible dans le circuit éducatif Ex : PECS, ABA, VB – grâce au soutien du SUSA, nous sommes aidés dans nos démarches de réorientation éducative Ex : démarches auprès du PMS
· Une relation intense et forte avec la personne aidée

· Comme représentant institutionnel, avoir pu informer, soutenir et guider un aidant proche afin qu’il accède à des aides existantes mais qu’il ne connaissait pas

· Exemple, Allemagne, Dusseldorf : carte bénévole/aidant donnée par la ville et offrant des réductions pour les transports publics, un accès aux activités culturelles. Facile à mettre en place mais nécessite interpellation interministérielle social/transport/culturel…Incite tous à développer une culture de solidarité et de cohésion sociale. Voir ces actions concrètes et transversales à l’étranger

	· Le manque de structures, de services, de solutions en général

         Désespoir dans certaines situations
· Difficulté de partager avec d’autres familles vivant la même situation

· Difficulté d’échanger nos expériences, nos vécus

· La solitude de vivre cette situation de grande dépendance

· Pas de répit pour les adultes

· Trouver des relais proches ( la famille, les amis n’ont que peu envie, le temps d’aider), facilement accessibles, des dépannages (pour les enfants et adultes)

· Trouver des places dans les institutions, les écoles aussi. Ëtre Aidant Proche n’est pas un choix actuellement

· Avoir le choix d’un BAP (pas possible en région wallonne)

· Manque de loisirs adaptés pour adultes – manque de structures et de centres d’hébergement tels que ceux présentés ce matin – manque de répit, donc peur que la reconnaissance de l’aidant proche confine celui-ci encore plus à la maison

· Comme aidant proche : « carrière hypothéquée » = réduction du temps de travail sans compensation financière + impact futur sur la pension/revenus = lacunes sur les possibilités reconnues et rémunérées temps de travail – manque de places en centre de jour + relais WE et manque de perspective de vie sociale pour la personne aidée - Manque de structures d’accueil pour polyhandicapés adultes (permanent et répit) – manque de loisirs adaptés – la solution n’est pas quand dans l’adaptation du domicile, l’aidé a le droit à vie sociale et à des activités

· Déresponsabilisation du monde politique en octroyant des aides financières plutôt que des structures ad hoc

· Le manque d’infrastructure pour prendre en charge la personne aidée et permettre à l’aidant proche de souffler et même de prendre du temps pour soi

· Il faudrait investir dans la simplification des procédures administratives pour l’acquisition du statut des personnes handicapées (niveau fédéral, régional…) L’aidant proche a une lourde tâche au point de vue « paperasses » administratives pour le proche handicapé qui devrait être réduite au minimum

· Financement ???

· (Aidant professionnel)La complexité des compétences associées aux problèmes communautaires au niveau politique. Problème avec l’alcool. Dire aux usagers les méfaits de l’alcool sur les médicaments qu’ils prennent

· Qu’y a-t-il pour l’aide de grande dépendance après 18 ans ?

· Parfois essoufflement, impression de tourner en rond, pas assez de moyens
· Ce qui est dommage, c’est que cette personnes envoyée par le service répit ne peut pas conduire (problème d’assurance) et donc obligation pour la maman d’accompagner partout…et cela reste fatiguant
· Manque de services pour adultes

· Ce serait chouette, si, lorsqu’une personne aide qu’elle ait accès gratuitement aux loisirs, sport, spectacles…

· Manque d’institutions ou de services relais pour personnes cerébro-lésées ayant plus de 21 ans et moins de 60 ans. Ces personnes ont un manque de ressources financières et/ou entourage naturel
· Manque de clarté pour les adoptions possibles pour les aidants proches

· Cloisonnement entre les aides possibles (niveau fédéral, communautaire, régional, privé, public, associatif…) et info pas assez accessibles aux aidants

· Een moeilijkheid waarin moet in investeren ; Het is belangrijk date en mantelzrorgers beroep kan doen op diensten. Hierbij, denk aan gezinshulp, proesthulp, oppas(dag/nacht), kortopvang,…In de praktijk zien we dat deze diensten niet altijd kunnen ingaan op de vele vragen. Belangrijk dat de overheid meer financiële middelen voorzit om uitbreiding mogelijk te maken.

· Pas de place

· Sacrifices et qualité de vie

· Manque de solutions de répit pour adultes. Manque de promesses fermes de la part du politique

· Le BAP est important mais difficulté quand la personne de la famille est salariée. Moins de solidarité familiale. Aménagement de fin de carrière

· Le peu de volonté des personnes handicapées qui subissent leur vie et leur état

· Relation de transfert (psychologique – moi), budget…

· La personne aidée est déçue que beaucoup de gens ne voient pas ce qu’il y a derrière son handicap. Les gens s’arrêtent souvent et seulement à son aspect physique

· Difficulté à faire reconnaître la nécessité d’aide aux personnes handicapées mentales. Difficulté pour ces personnes d’exprimer leurs besoins d’aide. Difficulté à trouver des informations au niveau des aides possibles

· On a l’habitude de considérer surtout, dans les personnes à aider, celles qui ont des difficultés physiques, de motricité, de soins…on considère plus rarement que les personnes ayant une déficience intellectuelle font partie à part entière de ce personnes à aider, à soutenir
· (aidante professionnelle)Visite à domicile : femme immigrée d’origine marocaine ne parlant pas le français. Elle s’occupe 24h/24 de sa fille de 16 ans polyhandicapée. Demande d’aménagement du domicile introduite par un service d’accompagnement. Impossibilité de lui faire comprendre les démarches administratives qui permettraient d’alléger son quotidien
· Trop de différences et d’incompréhension entre ce qui existe en Wallonie, en Flandres et à Bruxelles. Il est important de continuer à améliorer les collaborations et les projets communs entre les différentes régions. Car les droits sont différents en fonction de la région. Manque de solutions diversifiées en matière de répit, de lieux de vie…

· Les progrès de notre fils sont directement proportionnels aux sacrifices de notre qualité de vie (individuelle, familiale, couple)

· Les structures éducatives ne suivent pas notre projet éducatif et parfois s’y opposent

· Quand j’entends que dans la définition de l’aidant proche on parle de domicile, je m’interroge. Je suis inquiet : que va devenir cette relation aidant-aidé ? Ne serais-je plus un aidant proche lorsque la personne aidée sera à l’hôpital, en maison de repos ?

· Pouvoir difficilement répondre ou même être dans l’impossibilité de répondre à un besoin d’aide tant de l’aidé que de l’aidant proche : un besoin qui est ponctuel, répétitif mais ponctuel. Difficile d’avoir des solutions dans ces cas là 

· Coût pour l’aidant : transport pour aller aider l’aidé, remplir le frigo d’une personne âgées, prise en charge des lessives. Au-delà d’une allocation, une réduction des coûts devrait pouvoir aider à la reconnaissance
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