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L'annonce de la maladie d’Alzheimer et son évolution au fil du temps a indéniablement un
retentissement sur I’entourage, le conjoint, les enfants et les proches. Tres souvent, la famille
souhaite accompagner leur proche malade, mais il s’agit d’un accompagnement difficile et lourd,
tant au niveau émotionnel, affectif que physique. Il est donc important que les aidants soient
soutenus et accompagnés s’ils le souhaitent afin d’éviter I'épuisement, le découragement et la
solitude. Cela passe par exemple par la mise en place d’aides en vue de maintenir la personne malade
dans une relation de confiance, car le placement en maison de repos est un moment difficile qui est
souvent vécu comme un abandon en raison du manque de reperes. Ce facteur peut par ailleurs
accélérer I’évolution de la maladie.

Qui est aidant proche ?

Le Conseil Supérieur National de la Personne Handicapée (CSNPH) a remis un avis concernant la
définition de I'aidant proche. Est donc considérée comme aidant proche « toute personne qui, a
partir d’un lien social ou émotionnel, dispense dans la vie quotidienne une aide et une assistance non
professionnelle, mais plus qu’occasionnelle, a une ou plusieurs personnes de I'entourage dont
I'autonomie est réduite ».1 Dans cette définition, deux éléments sont mis en avant, a savoir la notion
de proximité et celle de perte ou déficit d’autonomie de la personne concernée.

Il arrive souvent qu'une personne soit dans une situation pour laquelle il peut étre qualifié d'aidant
proche sans méme s'en rendre compte, ce qui le prive de I'acceés a toute une série d'informations
dont il a pourtant besoin pour apporter un accompagnement efficace au quotidien.

Notre étude de 2015 « la reconnaissance du statut d’aidant proche : évolution ou régression2 »
mettait en avant toute I'importance pour I'aidant proche d’avoir la possibilité de choisir ou non
d’étre un aidant proche, mais aussi de réaliser son propre projet de vie. Lorsqu’un aidant proche est
reconnu comme tel, son projet de vie, ses droits sociaux (droit a la sécurité sociale en lien avec le
travail, aux soins de santé...), ses devoirs et son bien-étre passent bien souvent a I'arriére-plan. Sans
oublier tous les soutiens psychologiques qui peuvent lui étre nécessaires afin d’éviter I'épuisement.

'Avis 2015/31, http://ph.belgium.be/fr/avis/avis-2015-31.html, mai 2019.

2 ASPH, La reconnaissance du statut aidant proche : évolution ou régression ?
http://www.asph.be/Documents/Analyses%20et%20etudes%202015/Le%20statut%20aidant%20proche%20-
%20evolution%200u%20regression.pdf , consulté en mai 2019 .
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Ce que dit la législation belge en la matiere

En Belgique, une loi relative a la reconnaissance de I'aidant proche a vu le jour® en mai 2014. Celle-
ci définit juridiguement la notion d’aidant proche qui permet ainsi une reconnaissance du statut.
Cette reconnaissance est une premiere étape importante, mais elle n’accorde aucun droit social
spécifique ou intervention financiéere.

Actuellement, une proposition de loi « établissant une reconnaissance des aidants proches » a été
adoptée par la commission des affaires sociales 3. Cette proposition reprend notamment
I'introduction d’un droit au congé, c’est-a-dire la suspension compléte du contrat de travail pendant
une période d’'un mois pour les aidants proches reconnus.

La nouveauté insérée dans cette proposition est I'élargissement des personnes étant reconnues
comme aidées par exemple :

e la personne d’au moins 21 ans pour laquelle le degré de dépendance est évalué a au moins
12 points selon la loi permettant I'octroi d’'une allocation d’intégration (Al),

e la personne de moins de 21 ans qui obtient au moins 12 points ou au moins 6 points sur 18
dans le 3¢ pilier qui mesure les conséquences de I'affection sur I’entourage familial de I’enfant
(AFM)4.

L’entrée en vigueur de cette proposition de loi est prévue pour le 1¢" octobre 2019.

Quelques chiffres

En Belgique, on considere que 10 % 5 de la population belge accompagne un parent, un proche qui a
besoin d’aide. Cela correspond a :

e 900 000 personnes

e 4,2 heures d’aide en moyenne par jour

e 30 % des aidants ont dd quitter leur travail

e 71 % des aidants sont des femmes

3 Proposition de loi établissant une reconnaissance des aidants proches, http://www.aidants-
proches.be/shared/File/20190419-wv-tot-erkenning-van-de-mantelzorgers-aangenomen-tekst-commissie-sz-
540095005.pdf, consulté le 19/04/19

4 ASPH, Guide pour les parents d’enfants avec des besoins spécifiques,
http://www.asph.be/SiteCollectionDocuments/brochures/brochure asph guide parentsHD-Internet.pdf

3 Loi du 12 mai 2014 relative a la reconnaissance de I'aidant proche aidant une personne en situation de grande
dépendance. http://www.asph.be/SiteCollectionDocuments/brochures/brochure asph guide parentsHD-Internet.pdf

5 Etude UCL a la demande de la Fondation roi Baudouin : http://www.parthages.be/parthages/informations/dernieres-
actualites-du-handicap/les-aidants-proches-des-personnes-agees-consacrent-en-moyenne-4-2-heures-par-jour-a-|-
aide-et-aux-soins#.XRr5R7AUnIU
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e 14 % des moins de 18 ans sont des aidants proches
e 1197 €/mois d’économie par aidant pour la société

En France, c’est en 2000 que I'on constatera grace au rapport Girard « la maladie d’Alzheimer » que
la famille occupe une place prépondérante au niveau de I'accompagnement des personnes agées
dépendantes. C’est en 2006, lors d’'une conférence relative a la famille, que I'on évoquera a nouveau
le role central de I'aidant familial et de toute I'importance de le soutenir afin qu’il puisse assurer
cette aide sur plusieurs années et dans les meilleures conditions. Selon une étude réalisée par France
Alzheimer, I'aidant naturel principal d’un malade d’Alzheimer est le conjoint dans 72 % des cas ou
un ascendant dans 20 % d’entre eux. Les femmes représentent 81 % des enfants aidants et leur
moyenne d’dge est de 52 ans. Dans 46 % des cas, celles-ci poursuivent une activité professionnelle
et 70 % d’entre elles vivent avec le malade.

L'accompagnement au quotidien, un véritable défi

Le diagnostic de la maladie chez un proche va impliquer une réorganisation temporelle dans la vie
de l'aidant et plus précisément dans son emploi du temps (I'organisation de son activité
professionnelle en plus de la gestion des relations familiales et sociales). La prise en charge d’un
proche atteint de la maladie d’Alzheimer représente en soi un investissement assez important pour
I’aidant tant au niveau physique que mental et celle-ci est accentuée lorsqu’il exerce en parallele une
activité professionnelle. Concilier I'organisation de I'aide et poursuivre son activité professionnelle
va souvent relever du parcours du combattant.

Toujours selon France Alzheimer, les études réalisées sur 'aidant qui maintient une activité
professionnelle mettent en exergue que I'épanouissement de I'aidant dans sa vie professionnelle
est souvent indispensable pour pouvoir assumer son réle d’aidant auprés de son proche. Les aidants
qui ont encore une activité professionnelle accordent ainsi une place importante a leur activité
professionnelle et par conséquent cela leur procure un certain équilibre leur permettant de se
ressourcer autrement. Il est important de voir comment un aidant peut continuer a travailler tout en
combinant son réle d’accompagnement dans les meilleures conditions possible. Cette situation ne
peut perdurer que si les aidants sont soutenus par des aides et un accompagnement adapté
(aménagement du temps de travail, formation des aidants, etc.).

Les personnes interrogées qui sont aidants d’un proche atteint de la maladie d’Alzheimer soulignent
I'impact négatif que peut avoir aussi cette double situation sur le travail (difficultés de concentration
et d’efficacité, etc.) et au niveau de la vie quotidienne (fatigue et stress, moins de vie sociale et de
loisirs, etc.). Cependant, ils mettent aussi en avant les effets positifs : pour 1 aidant sur 3, cette
situation peut avoir un bénéfice sur le développement des compétences valorisables dans un cadre
professionnel (empathie, organisation, écoute, etc.). Le maintien d’une activité professionnelle tout
en accompagnant un proche malade est une nécessité, mais aussi un besoin pour 96 % des aidants
interrogés (penser a autre chose, etc.).
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Si 'on souhaite accompagner la personne malade sur la durée, il est important de se faire aider par
des structures compétentes afin d’éviter de vivre des situations stressantes qui vont avoir un impact
négatif sur la santé. Il est essentiel que I'aidant dispose de toutes les informations nécessaires au
niveau des aides qui s’offrent a lui afin d’éviter a un moment, un effondrement.

La synthése de 2014 de la KCE6, « mesures de soutien aux aidants proches », fait état qu’en Belgique,
les informations recues par les proches ont été fournies a la sortie de I’"h6pital par des travailleurs
sociaux et dans les moments de crise, lorsque I'aide était nécessaire de toute urgence. En Wallonie
et a Bruxelles, I'aidant proche souligne le réle central du médecin généraliste dans la diffusion des
informations, et ce avant de se retrouver confronté a une situation d’urgence. La plupart du temps,
les aidants interrogés par la KCE soulignent I'importance pour eux de favoriser le maintien a domicile
de leur proche et de retarder le plus longtemps possible une éventuelle entrée en maison de repos.

Cette volonté est motivée par les raisons suivantes :

e une raison éthique, c’est-a-dire de respecter la volonté de la personne malade.

e une raison affective, qui se traduit par I'envie de profiter de son proche malade a domicile.

e une raison financiére, car placer une personne en maison de repos co(ite excessivement cher
et cette question est d’autant plus compliquée lorsque la personne dispose de faibles
revenus. Cette option est pour certains aidants la derniere solution a laquelle ils recourront
lorsque I’évolution de la maladie ne permettra plus un maintien a domicile.

e une raison logistique et d’évolution de vie, lorsque I'aidant proche est agé et devient lui-
méme malade ou si, de maniere générale, I'aidant proche n’est plus a méme d’assumer son
role d’aidant. Le risque au niveau de la continuité des soins et le systéme qui a été mis en
place peut s’effondrer et le placement s’avére devenir la seule solution possible.

La situation socio-économique de 'aidant proche et du malade

D’apres la KCE, il semble que les obstacles limitant I'utilisation des interventions de soutien pour les
aidants proches s’expliquent entre autres par le vécu et les préférences des aidants, la qualité a la
relation ainsi que I'acceptation des services aux yeux de |'aidant et de la personne aidée. Les aidants
proches issus de milieux socio-économiques moyens et élevés sont plus susceptibles de recourir a
différentes formes de soutien mis a leur disposition a l'inverse des personnes issues d’un milieu
défavorisé. La situation socio-économique des deux parties influe donc directement sur la qualité de

6 Le Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé est un parastatal, créé par la loi-programme (1) du 24
décembre 2002 (articles 259 a 281), sous tutelle du Ministre de la Santé publique et des Affaires sociales. Il
est chargé de réaliser des études éclairant la décision politique dans le domaine des soins de santé et de
I’assurance maladie. Synthese de 2014 « Mesures de soutien aux aidants proches » une analyse exploratoire.
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I'accompagnement de ces derniers. Ce constat est discriminant, I'acces aux soins et a la santé ainsi
gue le droit a une vie digne ne doivent pas étre conditionnés par leurs situations socio-économiques.

Néanmoins, lorsque le répit est nécessaire, ce sont les autres aidants proches qui sont les premiéres
ressources contactées. Certains aidants proches sont préts a utiliser les services de répit (notamment
les personnes qui vivent en Wallonie et les aidants proches d’origine non belge), mais
malheureusement le colt de ces services a eu un impact sur leur décision. L'ASPH souhaite que le
politique soit particulierement vigilant concernant ce point.

L‘aidant est-il aidé ?

Concretement, lorsque la personne reste a domicile, I'aidant va devoir recourir a des services d’aides
a domicile pour assurer un relais lorsqu’il n’est pas présent (toilette, repas, ménage, sortie...). Cette
démarche va confronter les aidants a certaines problématiques, par exemple le refus de la personne
malade d’avoir a son domicile des aides extérieures ainsi que la difficulté de trouver des aides
humaines professionnelles de confiance et de les garder dans la durée.

Cette gestion quotidienne demande de la part de I'aidant un certain investissement qui variera d’une
personne a l'autre en fonction de I'aidant proche et de la personne aidée, car la nature de
I'investissement est différente. Il peut aller pour certains aidants d’un simple contact téléphonique
régulier, a une visite quotidienne, a un accompagnement administratif et médical (prise de rendez-
vous, organisation du planning des différents intervenants, faire face a des situations d’urgence, etc.)

Autre constat qui a été mis en avant par I'étude réalisée par France Alzheimer, est la difficulté de
pouvoir se projeter personnellement a moyen ou a long terme, car la santé de la personne malade
est un des éléments qui préoccupent beaucoup les aidants qui ont encore une activité
professionnelle. L'incertitude par rapport a la santé de leur proche les préoccupe beaucoup en raison
de leur statut de travailleurs les amenant a passer la majorité de leur temps loin de |'aidé. De ce fait,
ils sont constamment inquiets par les changements ou crises possibles.

C’est pourquoi il est essentiel que I'aidant dispose directement d’'un maximum d’informations sur sa
situation et qu’il ne soit pas obligé de les chercher. D’ailleurs, toujours selon I'enquéte de la KCE, il
apparait que les aidants proches recherchent dans un premier temps des informations relatives a la
maladie, a son évolution. Ce n’est que dans un second temps que les aidants vont s’occuper d’eux
ou lorsqu’une urgence personnelle apparait qu’ils vont s’intéresser aux services existants leur
permettant de récupérer et de se reposer quelques instants pour avoir un peu de répit.

A des degrés divers, les aidants peuvent rencontrer de nombreuses difficultés :

e Souffrance relative a la solitude et I'isolement

e Hésitation a solliciter une aide

e Incapacité a faire certaines taches (ménageres, courses, etc.)
e Répercussion du stress sur la santé
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e Besoin de répit dans les soins qu'ils prodiguent
e Besoin d'une écoute attentive
e Grande fatigue physique et psychologique...

Du soutien et du répit, comment ?

Il est important de soutenir les aidants proches afin de leur offrir toutes les chances de remplir leur
réle d’aidant sans qu’ils ne compromettent leur santé psychologique, physique ainsi que leurs
rentrées financieres.

Les mesures de soutien a |'attention des aidants devraient étre de deux types : celles qui vont éviter
d’avoir une perte financiere et celles qui vont permettre a I'aidant proche de pouvoir se reposer et
qui vont avoir un impact direct sur sa santé et son bien-étre (répit, soutien psychologique, groupe de
parole...).

Précédemment, nous parlions d’une proposition de loi qui doit voir le jour en octobre 2019. Au vu de
la présente analyse, il nous semble primordial que ces notions y soient reprises et que le politique
mette des moyens tant structurels que financiers afin de soulager les aidants proches dans
I’'accompagnement de la personne malade au quotidien.

Nous insistons sur la nécessité pour I'aidant proche de pouvoir « souffler », de s’offrir un peu de temps
en dehors de ses obligations, aussi lourdes soient-elles, d’aidant proche. Il existe des activités (par
exemple le sport ou une activité créative) qui vont permettre a I'aidant de ne pas rester ancré dans
son quotidien, de s’ouvrir et d’exprimer ce qu’il ressent, dans le but de veiller a son propre bien-étre,
ce qui bénéficiera in fine aussi a la personne aidée.

[l faut donc que le médecin traitant qui intervient en 1" ligne joue un réle de conseil plus important
aupreés des aidants proches et ne se limite pas uniquement a |'aspect médical qui concerne la
personne aidée. Le médecin traitant étant la personne de référence dans la majorité des cas, il est
important que celui-ci dispose d’'un maximum d’information sur les aides permettant aux aidants
proches de prendre soin d’eux. Il s’agit aussi d’une question de prévention. La relation de confiance
qui peut se construire entre 'aidant proche et son médecin pour favoriser la discussion autour des
aides disponibles et guider 'aidant proche vers ces solutions.
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Conclusion

La relation entre la personne qui a besoin d’aide et la personne aidante est une relation particuliére,
unique, car elle est chargée de sentiments, d’émotions et de valeurs qui sont propres a chacun. A nos
yeux, il est important que la société, le législateur mette en place un dispositif qui permettra de
soutenir le plus efficacement possible ces personnes qui a un moment de leur vie font le choix de
devenir aidant. Il est également important de renforcer le dispositif d’encadrement des aides a
domicile afin de permettre un encadrement humain et de qualité des personnes isolées n’ayant pas
de famille.

Dans un contexte démographique de vieillissement de la population, nous voyons apparaitre des
concepts importants pour lesquels la réalité devance les textes légaux qui devraient y étre liés.
Résultat : les aidants proches héritent souvent de ce statut et ils doivent avoir la possibilité d’avoir le
choix d’étre ou non aidant proche et de bénéficier a ce titre de protections financiéres, sociales et
administratives qui devraient en découler. Nous ne pouvons que déplorer les situations compliquées
gue cela engendre, notamment quand l'aidant proche continue a travailler en méme temps qu’il
accompagne un proche ou gu’il est lui-méme vieillissant. Par ailleurs, les offres de services présentant
des failles et les places en solutions d’hébergement médicalisées étant trop peu nombreuses, il est
dangereux de délaisser les aidants proches, véritable soutien indispensable a 'accompagnement de
la population vieillissante, particulierement dans le cas de la maladie d’Alzheimer.

Alors, I'aidant proche est-il aidé ? A nos yeus, il le sera quand plusieurs facteurs seront rencontrés :

e Un statut reconnu permettant d’avoir acces aux droits sociaux, qui ne pénalisera plus I'aidant
proche et qui couvrira notamment les interruptions de carriéres, les aménagements de vie

e Les mesures de soutien aux aidants proches sont dispersées dans les différents secteurs de la
sécurité sociale, il faut donc un acceés unique, centralisant I'ensemble des informations a
disposition de tous les aidants proches et a leurs familles

e Une information facilitée notamment en milieu hospitalier et chez le médecin traitant qui est
souvent la personne de référence

e Obligation de renforcer les services d’aides en quantité et en qualité : par le développement
de I'offre de ces mémes services d’aides, mais aussi par la création de places supplémentaires
pour les cas les plus lourds

e Mettre a disposition une réelle offre de services de qualité et accessible financierement qui

permettra a I'aidant proche d’avoir de temps a autre un peu de répit sans culpabiliser.
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L’Association Socialiste de la Personne Handicapée

L’ASPH — Association Socialiste de la Personne Handicapée — défend les personnes en situation de
handicap et/ou atteintes de maladie grave et invalidante, quels que soient leur dge ou leur
appartenance philosophique.

Véritable syndicat des personnes en situation de handicap depuis plus de 90 ans, I’ASPH agit
concrétement pour faire valoir les droits de ces personnes: lobby politique, lutte contre toutes
formes de discriminations, campagnes de sensibilisations, services d’aide et d’accompagnement, etc.

Nos missions

* Conseiller, accompagner et défendre les personnes en situation de handicap, leur
famille et leur entourage

* Militer pour plus de justice sociale

* Informer et sensibiliser le plus largement possible sur les handicaps et les maladies
graves et invalidantes

* Informer le public sur toutes les matieres qui le concernent

* Promouvoir I'accessibilité et I'inclusion dans tous les domaines de la vie

Nos services

Pour toute question sur le handicap ou les maladies graves et invalidantes, composez-le
02/515 19 19 du lundi au jeudi de 8h30 a 15h et le vendredi, de 8h30 a 11h.

Service de défense en justice aupres des juridictions du Tribunal du Travail. Handydroit® est
compétent pour les matieres liées aux allocations aux personnes handicapées, aux allocations
familiales majorées, aux reconnaissances médicales, aux décisions de remise au travail et aux
interventions octroyées par les Fonds régionaux.

Pour toute personne en situation de handicap ou avec une maladie grave et invalidante, '’ASPH
dispose d’un service technique spécialisé dans le conseil, la guidance et I'investigation dans le
cadre des législations de protection de la personne handicapée.

L’ASPH est un point d’appui UNIA (anciennement, Centre pour I'Egalité des Chances) en ce qui
concerne les situations discriminantes « handicap » afin d’introduire un signalement (plainte). Ex:

L’aidant proche est-il aidé ? Focus sur le cas de la maladie d’Alzheimer ?- Analyse ASPH 2019 12



votre compagnie d’assurance vous refuse une couverture, car vous étes atteint d’'une maladie
chronique ? Elle vous propose une surprime ? Elle supprime votre police familiale en raison du
handicap de votre enfant ou de votre partenaire ? Faites-nous-en part, nous assurerons le relais de
votre situation.

Notre association dispose d’un service en accessibilité compétent pour :

e Effectuer des visites de sites et proposer des aménagements adaptés

e Analyser des plans et vérifier si les réglementations régionales sont respectées
e Auditer les festivals et batiments selon les normes « Access-i »

e Proposer un suivi des travaux pour la mise en ceuvre de |'accessibilité.

ASPH — Rue Saint-Jean 32/38 — 1000 Bruxelles
Tél. 02/515 02 65 — asph@solidaris.be
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