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De

«La schizophrénie, des psychoses touchent votre
famille? Venez reprendre pied a *I'ilot* ! », tel est le slogan
de l'association *I'ilot*. Au début des années 2000, poussé
par le vent de l'esprit communautaire soufflant sur 'H6-
pital de Cery et animé par la volonté commune de favo-
riser le bien-étre des proches, un petit groupe de proches
s’est mis en téte de fédérer les personnes qui accom-
pagnent des malades souffrant de schizophrénie, dans
le but de partager le vécu des différentes familles et des
amis ainsi que I'expérience acquise au fil du temps.

entraide a I'état pur

Les malades ont une longueur d’'avance

Vers la fin des années 1990, de nouvelles idées germent
et éclosent, la psychiatrie communautaire devient réa-
lité dans le secteur psychiatrique lausannois, les portes
des divisions de ’Hopital de Cery s'ouvrent, les unités
y sont organisées par filieres diagnostiques, les soins
ambulatoires se développent et les proches sont pris
en considération dans le cheminement des malades
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souffrant de troubles psychiques. Toutes ces conditions
sont a l'origine de la confluence de courants favorables
qui ont conduit au rapprochement et a la compréhension
mutuelle entre soignants, malades et proches.

A lépoque, dans leur prise en charge, les patients
étaient déja bel et bien partie prenante de leur traitement,
acteurs de leur projet et en voie de devenir des parte-
naires des soignants. Hélas, pour leur part, les proches ne
se sentent pas encore compris ni écoutés et ne saisissent
pas vraiment la place donnée a la personne malade qu’ils
accompagnent. Cette situation crée alors pour les proches
de grandes frustrations face a tout ce qu'ils endurent pour
tenir le coup, face aux méandres du systéme psychia-
trique et face au role a tenir, qui s'inscrit dans la durée. Ils
sont en premiére ligne, souvent au front, avec un grand
sentiment de solitude et de culpabilité.

Un programme pour les proches

Comme les choses bougent rapidement, un groupe de
soignants qui ont mis sur pied le programme Profamille
a Lausanne, apporte son soutien aux proches a travers
des soirées dédiées a la compréhension de la maladie, du
r6le d’'accompagnant et des limites a mettre pour ne pas
s’épuiser.

Les proches viennent aux rencontres de cet espace de
parole pour partager une expérience douloureuse, vécue
la plupart du temps comme une tempéte qui ébranle la
famille et l'isole derriére une montagne de questions qui
n'ont pas trouvé de réponses.

Peu apres le tournant du siécle, forte des moments
intenses vécus lors des réunions du programme Pro-
famille, une poignée de proches a commencé a se
demander comment faire pour ne pas perdre le contact,
comment se débrouiller pour continuer de sépauler et
comment trouver des moments de mieux-étre.
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Naissance de *I'ilot*

Avec lappui de trois soignants, ces proches ont com-
mencé a se réunir pour réfléchir. Ils ont battu le rap-
pel aupres d’autres proches, et clest une vingtaine de
personnes qui a fini par venir a des rencontres men-
suelles pour débattre de la suite a donner aux échanges
existants.

11 a fallu alors une bonne année pour que, de discus-
sion en discussion, émerge l'envie de créer une associa-
tion. Celle-ci devait veiller au bien-étre des proches, leur
donner l'occasion de sépancher et d’étre accueillis sans
jugement. Dans lidée des pionniers, elle permettrait
aussi de chercher des solutions ensemble en cas de diffi-
cultés trop lourdes a porter.
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Au nom des usagers

La collaboration avec les proches de patients atteints
de troubles psychiques est maintenant entrée dans les
meeurs et fait partie des approches cliniques contempo-
raines et des directives de soins élaborées par les spécia-
listes. Tel n’a cependant pas toujours été le cas, et le che-
min qu’il a fallu parcourir pour aboutir a des exemples
de collaboration tels que nous les connaissons dans nos
régions a été long. De plus, il reste encore beaucoup a
faire, non seulement pour que les proches soient réelle-
ment reconnus comme des partenaires, mais aussi pour
qu'’ils ne le soient pas que dans certaines régions privilé-
giées a cet égard. Ce combat pour la généralisation d'un
partenariat avec les proches doit étre mené sans relache,
non seulement parce qu’il est utile aux familles, mais
également a cause de I'impact positif que cette collabo-
ration avec les soignants peut avoir sur le devenir des
patients.
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De proches en proches

Les proches aidants sollicitent souvent l'attention des
soignants. Ils vivent des moments de doute, de révolte
et de colere contre les soins et les mesures prises qu’ils
peuvent vivre comme une remise en question de leur
place et de leur role. Ce sont précisément ces tensions
qui sont difficiles a aborder avec les soignants.

Linformation transmise par les équipes de soins, a
savoir un recours possible a des associations telles que
*'ilot* ou le Graap, permet aux proches aidants de parler
a d’autres proches de leurs difficultés ; ceux-ci ayant déja
traversé de telles périodes, ils ont du coup une sensibilité
différente de celle des soignants pour entendre le désar-
roi et le sentiment d’impuissance face a la situation du
malade. La compétence des proches, alliée a une bonne
connaissance des services de soins, leur permet de deve-
nir des pairs aidants qui endossent un réle important
pour les proches et les professionnels.

Les apports des proches devenus pairs aidants
contribuent pour les soignants a la nécessité d'engager
ensemble une collaboration plus active pour le dévelop-
pement d'un groupe de travail pour plancher sur des pro-
jets comme l'accueil, la gestion des situations de conflit
avec l'institution, la collaboration et 'accompagnement
dans les lieux de soins avec les équipes.

Lavenir, c’est le développement de nouvelles collabo-
rations avec les proches et les pairs aidants. Pour les soi-
gnants, ils trouveront la des ressources pour mettre sur
pied des offres qui reposeront sur les réels besoins des
usagers de nos services qu’ils soient patients, familles et,
pourquoi pas, professionnels du réseau.

Ces collaborations pourraient se concrétiser dans des
projets soutenus par des groupes de travail associant les
différents acteurs impliqués, avec, par exemple, pour
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objets de réflexion l'accueil des proches et les accompa-
gnements dans les unités de soins par les pairs, ainsi
que, dans un tout autre domaine, la sensibilisation des
collaborateurs dans leurs premiers mois d’activité de soi-
gnants dans nos unités.

Le Département de la santé et I'action sociale du Canton de
Vaud a lancé dés 2011 un Programme cantonal pour le sou-
tien aux proches aidants a domicile. En 2012, il a également
lancé une campagne de sensibilisation en créant une expo-
sition itinérante et en instaurant une journée annuelle dédiée
aux proches aidants, le 30 octobre.

Le programme vise a renforcer les aides et les services
utiles aux proches qui entourent a domicile des personnes de
tout age, en situation de handicap, malades ou en fin de vie.

Les proches aidants sont des partenaires indispensables
dans une politique de maintien a domicile des personnes
atteintes dans leur santé et leur autonomie.

Les proches nécessitent parfois du soutien pour pour-
suivre dans de bonnes conditions leur engagement aupres de
la personne dépendante. Soutenir les proches aidants, c’est
développer des actions de prévention de I'’épuisement et de
I’isolement social, de promotion de la santé.
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