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ASSOCIATION DES PARALYSES DE France – Délégation de la Dordogne

BP 230  24052 PERIGUEUX CT CEDEX 9       Tél : 05.53.53.13.25       dd.24@apf.asso.fr

RESTITUTIONS DES TABLES RONDES
DE L’ASSEMBLEE DEPARTEMENTALE
	Comment je prends soin de ma santé 

	Le parcours de soin, quelle est ma situation ?


	Traitements dans le cadre de l’ALD et traitements dits de confort : Quelle est ma situation ?



	- Soins : kiné, orthophoniste, Diabétologue, Rhumatologue, Ergothérapeute, Psychiatre, spécialistes à Bordeaux, visites médicales pour traitement une à deux fois par an, spécialistes alternatifs.
- Aide à domicile quelques heures par semaine.
- Pas assez d’aide à domicile par manque de moyens financiers (je ne peux payer que quelques heures). Quelques heures également pour l’aide ménagère.
- Les dossiers MDPH : une galère !
- Pas le spécialiste souhaité
- Pas les médicaments adaptés 

- Pas écouté par le médecin traitant…qui ne transfère pas vers le spécialiste

- Pour les spécialistes : délais trop longs d’attente pour rdv (6 mois). Pour le médecin traitant (cabinet) + de 8 jours d’attente pour un RDV et si besoin urgent, il faut aller à l’hôpital.
- Il faut aller hors département pour avoir un spécialiste.

	- Dans le cadre d’accident du travail je suis pris en charge
- Les autres aides (ex la MDPH) se réduisent en quantité.

- La MDPH me demande mes revenus (je pense qu’il faudra que je paie les aides et je serai obligée de le faire).

- J’ai trouvé un traitement à Bordeaux et je suis bien remboursé (fait à l’Hôpital Pellegrin).

-ALD : l’administration devient plus tatillonne et réduit.
- Les professionnels pharmaciens ne respectent pas la prescription et impose des génériques. En cas d’allergie à l’un des composants d’un générique, pour obtenir le médicament prescrit, il est obligatoire que le médecin ajoute la mention «non substituable».
- ALD : depuis 3 ans, j’ai un problème de transport avec les spécialistes qui ne sont pas en lien avec ma maladie.



	Comment je prends soin de ma santé (suite)

	De quoi j’aurais besoin pour ma santé ?


	Qu’est-ce que j’aimerais faire pour ma santé ?



	- Des aides humaines qui viennent quand je le souhaite et non pas l’inverse
- Avoir plus de séances Kiné par semaine

- En Dordogne, il faudrait que les médecins traitants et les spécialistes se coordonnent entre eux, sinon, c’est moi qui suis obligé de le faire. Et quand on n’est pas bien, c’est la galère de faire cela. 

- Le Médecin traitant est le coordinateur de parcours de soin ?

- Le médecin traitant devrait m’ausculter 
- Le médecin traitant ne veut pas faire d’examen pour la prévention selon la fréquence que je veux.


	- Est-ce que les médecins touchent des sous, des primes ou pénalités, s’ils ont trop de prescriptions dans un domaine ? (ex : examen biologique).
- Des échanges avec des personnes qui ont la même maladie (ex diabète) pour bien équilibrer mes traitements.

- Des fiches pour équilibrer : Education thérapeutique

- De pouvoir rester en lien avec ma famille et les autres alors que la maladie m’a isolé.

- J’aimerais ne plus avoir ou diminuer les médicaments à prendre et chercher d’autres formes de traitement alternatif : plantes, mésothérapie…

- Avoir plus d’autonomie dans mes décisions, plus de libre choix (dire oui ou non).

- Avoir les moyens financiers pour prendre soin de moi (esthétique, coiffure…)

- Savoir si je peux faire une cure en lien avec ma maladie

- Je voudrais des ateliers mémoire

- Je voudrais être admis à CFR, tour de Gassies à Bordeaux
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1/ Réunion d’information sur les droits des personnes
	Vie affective (sexualité, vie de couple, vie seul(e))



	Qu’est ce que j’aimerais dans ma vie affective ?


	Qu’est ce qui m’empêche d’avoir une vie affective ?



	- Vie affective : J’aimerais en avoir une !
- Rencontrer quelqu’un qui accepte mon handicap et mes défauts

- Les problèmes de mon handicap prennent le dessus. Au début, on m’aime pour ça 

- Je peux être davantage égoïste depuis que je suis handicapé…

- Etre bien dans ma peau

- Etre reconnu comme une personne

- La vie affective c’est l’amitié

- L’handicap a fait blocage

- Etre touché et pouvoir toucher

- Calme et sérénité

- Etre le décideur de ma vie affective

- Avoir mon jardin secret…ou pas secret

- Je ne recherche personne, je suis bien comme ça. Je n’attends rien pour le moment

- Je recherche un compagnon valide

- Quelqu’un qui partage les mêmes sentiments que moi

- Désir d’enfant

- Avoir quelqu’un pour moi, que je trouve un équilibre, une complicité.

- Plus de câlins

- Que mon mari s’occupe de moi, de l’attention pour nous deux

- Partager davantage avec mes petits enfants.

- L’amour, c’est prendre tout ce que l’on me donne.

- Retrouver une sexualité


	- Le regard que je porte sur moi – Je séduis mais je ne vais pas jusqu’au bout.
- Je n’aime plus mon corps, donc difficile de se mettre nu devant l’autre.

- Pour le moment c’est difficile, mais je ne reste pas sur cette idée

- Le regard et les préjugés portés sur moi : une PSH ne peut pas avoir de relations sexuelles.

- La sexualité n’est pas reconnue comme besoin essentiel chez les PSH, et pourtant !

- L’homosexualité

- Le handicap, les sorties, me déplacer, l’accessibilité des lieux, les moyens financiers, l’âge.

- Besoin d’aborder la vie sexuelle avec un professionnel de santé

- La présence régulière des parents

- La présence de l’aidant familial ou professionnel
- L’aidant familial qui censure

- Montrer un corps différent

- Trop d’activités et le manque de calme autour du couple



	Vie affective (sexualité, vie de couple, vie seul(e)) (suite)

	A qui je pourrais parler de ma vie affective ?


	A qui je ne pourrais pas parler de ma vie affective ?



	- Un professionnel de santé
- Un ami

- Entre personnes en situation de handicap

- J’aurais dû en parler à mes enfants

- A celui qui prend le temps de m’écouter et qui ne me juge pas

- A des personnes avec qui je me sens bien

- Aux professionnels, gynécologue

- A mes sœurs, mes petits enfants

- A ma fille

- La notion de confiance est essentielle pour pouvoir aborder la vie affective : confiance en soi et confiance en l’autre.


	- A la famille



 Actions : ETRE DECIDEUR DE SA VIE 

1 / Agir au niveau politique pour que la sexualité soit prise en compte dans les 

     parcours de santé


2 / Organiser des rencontres autour de café/débats ouverts à plusieurs associations


     Pour favoriser les rencontres

	La vie sociale - Relation avec la famille – relation avec les amis 

	Qu’est ce que l’autre peut attendre de moi ?
	Qu’est ce que j’attends de l’autre ?



	- De l’aide, de la compréhension, 

- Un savoir, de l’aide sur le plan mental.
- Du savoir vivre, considérer la personne à part entière et non pas seulement le handicap

- De l’écoute,

- Des gestes techniques (formation professionnelle)

- Une ouverture vers les autres

- l’amitié, du temps (adaptation aux besoins de l’autre)

- Une présence, un lien social, le partage

- La famille : attente que  la personne en situation de handicap soit heureuse et vive avec les autres.

- Des échanges au quotidien

- Ma disponibilité malgré mon handicap  

- Que j’occupe ma place de parent
- Relations différentes famille / enfants / amis / petits enfants.

- Sincérité, présence

- Joie de vivre, soutien, politesse, honnêteté

- Efficacité, combattre contre le handicap pour ma famille et répondre à leurs attentes

- Que je sois bien avec les autres (activités)

- La famille attend que je m’implique dans une vie sociale

- S’impliquer dans un projet pour le mener à terme.

- Aide familiale : soutien dans le domaine de la vie courante.


	- De l’aide sur le plan physique, de la compréhension

- Qu’il s’adapte à mes besoins y compris sur le plan relationnel en respectant le fait que je sois assez solitaire. Accepter de m’aider tout en respectant ce que je suis

- Attention, de l’écoute, de l’accompagnement, amélioration du quotidien, aides pour les sorties.

- Amitié, construire avec les capacités de chacun.

- Ecoute de mon ressenti, que l’autre ne se montre pas intrusif, échanges affectifs.

- Disponibilité, patience, retour du don de soi.

- Etre accepté comme je suis, ne pas faire à ma place.

- Oublier mon handicap, ne pas me diminuer
- Qu’il m’accueille bien

- L’accessibilité soit effective afin de favoriser la vie sociale

Ce que l’AIDANT attend : 
- qu’elle se prenne en charge le plus possible

- Aide ou pas : lien affectif, connaissance de l’autre

- Sincérité, discrétion, franchise

TOLERANCE : accepter que l’autre fasse des erreurs

Besoin d’un espace pour répondre à mes attentes, compréhension et non intrusion !

	La vie sociale - Relation avec la famille – relation avec les amis (suite)

	De qui j’ai besoin ? De quoi j’ai besoin

	De qui je n’ai pas besoin ?



	De qui ?

- Famille
- Aide humaine pour la vie quotidienne, pour tous les actes de la vie sociale également (jour et nuit)
- Amis, tissu social autour de mes pôles d’intérêt.
- Des amis, de la famille mais pas constamment

- Aide ménagère

- Adaptation aux besoins en réponse aux questions : dans quel cas et pour quoi faire

- Des moments d’évasion, de lutter contre la solitude, d’échanger avec d’autres.

De quoi 
- Ordinateur en tant qu’outil de communication – réseau d’échange : absence du regard de l’autre.
- Amour, amabilité


	- Des malhonnêtes dans tous les sens du terme

- Des imbéciles, des moi je…, des égoïstes, des autruches et des parasites (de ceux qui ne veulent voir que ce qui les arrange).

- De ceux qui me jugent, qui ont pitié, de ceux qui pensent que je suis perdue, qui ne croient pas en moi.

- De professionnels de santé non compétents

- D’ennemis et des….cons ! 

Celui qui déclare qu’il n’a pas besoin des autres se trompe, on a toujours besoin des autres !!!


    Actions : Prise en compte des besoins 
    colloque, formation, tables rondes…réfléchir à         
       une bonne évaluation, à des réponses adaptées

       Intervenir dans la formation des futurs professionnels de santé, aide humaine.


       Sensibiliser au handicap dans les établissements scolaires et dans les 

                   Entreprises.


	L’Aidant familial

	Qu’est-ce que je fais pour « l’aidé » ?


	Qu’est ce que je ne veux et/ou ne peux pas faire pour « l’aidé » ?



	- Aide à la personne (tout ce qu’elle ne peut pas faire seule au quotidien), faire la toilette… ou en relais avec le service qui intervient habituellement et qui ponctuellement n’est pas disponible.

- l’intendance : entretien du cadre de vie, préparation des repas, courses, tâches ménagères.

- Gestion des médicaments, du parcours de santé (vigilance particulière quand la personne ne peut pas le faire elle-même).

- Présence lors d’hospitalisation

	- Difficile de dire « non »

- Je ne veux pas perdre ma liberté pour partir en vacances

- Aide à la personne à l’âge adulte



	A qui je peux parler de mon statut d’aidant ?


	Qu’est ce qui pourrait m’aider ?



	- Aux professionnels du médico-social
- Aux autres aidants


	- Reconnaissance du statut d’aidant
- Besoins financiers

- Besoin de suppléance

- Besoin de répit et de vacances

- Besoin d’aide dans démarches administratives

- Besoin de matériel adapté et financé
- Place d’accueil temporaire


  Actions : Information sur les droits avec des exemples de situations et d’échanges d’expériences entre pairs

Avoir un référent juridique / administratif par rapport au statut de l’aidant
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