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Gouvernement wallon
Intervention d’Eliane TILLIEUX, Ministre de la Santé, de l’Action sociale et de l’Egalité des Chances
Journée «  Aidants proches »

Belgrade – le 22 juin 2013
Mesdames, Messieurs, en vos titres et qualités,

C’est bien entendu pour moi un grand plaisir d’être avec vous aujourd’hui, en tant que ministre wallonne ayant les matières des aînés et du handicap dans mes compétences, à l’occasion de cette journée annuelle consacrée aux aidants proches. Heureuse aussi de nous voir réunis dans la capitale wallonne !
L’aide non professionnelle est encore fréquente dans notre société, et c’est une bonne chose ! 
A côté de l’encadrement professionnel, le rôle de l’entourage des personnes en perte d’autonomie est souvent essentiel dans la réussite du projet de vie à domicile, particulièrement en cas de perte d’autonomie importante.
Les études sur les aidants proches ne sont pas nombreuses, mais il en existe quelques-unes, dont les conclusions se rejoignent. Ainsi, par exemple, cette étude commandée en 2007 à l’Institut des Sciences Humaines et Sociales de l’Université de Liège sur le profil et la situation des aidants en Communauté française. 
Quelques résultats : selon cette étude, 

· ¾ des aidants sont des femmes ;
· La moitié des aidants ont une activité professionnelle (dont la moitié à temps partiel) et ¼ sont pensionnés ou prépensionnés ;

· Plus l’aidant est âgé et plus il consacre d’heures à la prise en charge de la personne aidée ;

· Les chefs de familles monoparentales sont particulièrement fragilisés, ayant plus de besoins que les autres ;
· Les besoins exprimés sont de 3 ordres :
· Besoins d’informations sur la législation (57,2%) et sur les aides existantes (48,2%) ;
· Besoins de répit régulier (45,3%) ;

· Besoins d’être écouté, de soutien psychologique (39,5%).

Plus récemment, l’asbl Aidants proches a coordonné une importante étude mutli-universitaire sur la reconnaissance légale et l’accès aux droits sociaux pour les aidants proches.

Suite à cette étude, différents projets de loi ont vu le jour, comme celui de 2011 porté par Julie Fernandez Fernandez, Christiane Vienne, Colette Burgeon et Yvan Mayeur. Ce texte incluait la définition de l’aidant, la mise en œuvre d’une procédure de reconnaissance par le SPF Sécurité sociale, l’obligation d’affiliation de l’aidant à un organisme ou une association, ainsi que des propositions concrètes pour assurer la protection des droits sociaux des aidants.

Un pas significatif vient d’être franchi en mars dernier à l’initiative de Philippe Courard, Secrétaire d’Etat aux Personnes handicapées, que nous aurons le plaisir d’accueillir tout à l’heure, avec l’adoption par le Conseil des Ministres d’un avant-projet de loi relatif à la reconnaissance de l’aidant proche apportant son soutien à une personne en situation de grande dépendance.
La Wallonie est bien sûr très concernée par cette question. Ainsi, le soutien aux aidants proches est un des 16 objectifs du plan que je mène en faveurs des aînés. Nos axes d’interventions sont :
· L’aide spécifique pour les aidants proches initiée dans le nouveau cadre décrétal des services d’aide aux familles et aux aînés ;

· Une accessibilité à l’information sur les aides professionnelles existantes, notamment via les centres de coordination des soins et de l’aide à domicile ;

· Un soutien social et psychologique dans le cadre des associations de patients et des centres de service social ;

· Les possibilités de « souffler » grâce au développement de formules de répit : gardes à domicile, initiatives spécifiques à certaines pathologies, centres d’accueil de jour et de soins de jours.
L’information, d’abord. Nous l’avons vu, la question de l’information des aidants proches est centrale. Différentes structures s’y emploient :
· Les centres de coordination des soins et de l’aide à domicile ;

· Les centres de service social ;

· Les associations de patients ;

· L’asbl Aidants Proches qui se développe de manière importante en Wallonie depuis maintenant 4 ans et que je soutiens par une subvention annuelle portée cette année à 40 000 €.

Dans quelques mois, à mon initiative, un numéro vert spécifique aux aînés verra le jour, avec pour objectifs le conseil, l’orientation et l’information de tous.
Un des autres besoins récurrents des aidants proches consiste en la possibilité offerte, nous le savons bien, de « souffler un peu ». 

Différentes solutions de répit ont été développées pour y répondre : 
· Les lits de court séjour en MR et MRS, dont le nombre vient de passer de 1 200 à 1 800 au 1er octobre ;
· Les centres d’accueil de jour et les centres de soins de jour qui permettent une prise en charge une à plusieurs fois par semaine et sont encore trop peu utilisés ;
· Les solutions spécifiques à certaines pathologies, par exemple la maladie d’Alzheimer. 
En ce qui concerne la maladie d’Alzheimer et autres maladies apparentées, le programme wallon adopté fin 2010 prévoit d’améliorer la qualité de vie des personnes atteintes et de leur entourage aux différentes étapes de la maladie. 
Dans ce cadre, nous avons pu financer des projets pilotes toujours en cours concernant notamment la formation et le soutien des aidants proches.
Par ailleurs, je soutiens un projet pilote en région namuroise visant à développer un service de gardes à domicile spécialement formées à l’approche spécifique de la maladie d’Alzheimer.
En ce qui concerne plus particulièrement les besoins des aidants proches dont les enfants présentent un handicap, leurs attentes ont été relayées, entre autres, par les Commission subrégionales de coordination de l’AWIPH. 
II faut ainsi se féliciter de la mise sur pied, en 2009, de services qui offrent des solutions de répit : actuellement, 24 services sont financés dans le cadre de l’initiative spécifique répit. Ils proposent soit du répit à domicile, soit en dehors du domicile pour des activités extérieures, ou encore du répit sur site ou du répit institutionnel en services.

Un projet d’arrêté, réalisé en collaboration avec les services de répit, m’a été récemment soumis par le Comité de gestion de l’AWIPH, qui devrait permettre de pérenniser ce type de prestations.
Dans la panoplie des dispositifs déployés, je veux aussi mentionner le budget d’assistance personnelle (BAP), qui  est destiné à la personne handicapée afin de lui permettre de se maintenir dans son milieu de vie ordinaire, d’organiser sa vie quotidienne et de faciliter son intégration familiale, sociale et, ou professionnelle.

Le BAP répond sûrement à un besoin des personnes en situation de handicap et de leur entourage car un nombre important de bénéficiaires est en attente d'un BAP : 700 personnes dont 280 répondant  aux conditions de priorité. 

Si bien que pour 2013 c’est environ l’équivalent de 760 000 euros que j’ai demandé à l’AWIPH de dégager. Ces moyens permettront de rencontrer les demandes prioritaires d’une nonantaine de personnes. Et je compte demander des moyens complémentaires en 2014.

Sur un autre volet des aides, comment ne pas citer l’ensemble des aides techniques pour faciliter le maintien au domicile pour les personnes en situation de handicap, bénéficiaires des interventions de l’AWIPH ?
Enfin, j’ai souhaité que la direction générale de l’Action sociale et de la Santé et l’AWIPH mettent en place la plateforme Bien Vivre Chez Soi, favorisant le maintien à domicile non seulement des personnes souffrant d’un handicap mais aussi et surtout des personnes  en perte d’autonomie de par leur âge. 

Cette plateforme se décline en plusieurs axes dont les deux principaux sont les suivants: 
· Un premier axe d’information qui se concrétise par le site internet « bien vivre chez soi ». 
Ce site a pour vocation d’informer tous les publics sur les conseils, aides et services existants en Wallonie en matière d’autonomie à domicile. 

· Un deuxième axe, de renforcement ou de création de services conseil en matière d’aménagement du domicile et en aides techniques. Ces services sont composés d’ergothérapeutes qui se rendent tout à fait gratuitement au domicile des personnes qui en font la demande et analysent leurs difficultés et besoins afin de conseiller les aménagements et les aides techniques les plus pertinents pour chacun. 
Dans la majorité des cas, des petits aménagements peu onéreux suffisent en effet à rendre le quotidien d’un aîné significativement plus sécurisant et plus confortable. 

Vous le voyez, les initiatives ne manquent pas pour répondre aux trois besoins prioritaires que les études ont identifiés : l’information, le répit, et le soutien psychologique.
La société se durcit. Le monde, sans les pouvoirs publics, aurait tendance à s’individualiser à l’extrême. 
C’est pourquoi la reconnaissance des aidants proches, le soutien aux relations qu’ils tissent avec les professionnels, le soutien à leur activité m’apparaissent comme des réponses pertinentes et concrètes pour que la solidarité et l’entraide s’imposent, dans le respect des attentes de chacune et de chacun.

C’est la Wallonie que nous voulons, celle d’une collectivité qui prend son destin en mains au bénéfice de tous ! C’est celle que nous allons construire ensemble.
Je vous souhaite, dans ce cadre, une très bonne journée d’ateliers et de débats, de discussions et de rencontres, qui ne manqueront pas de nous aider à préciser davantage encore nos priorités d’intervention.

Bon travail, et merci pour tout ce que vous faites au quotidien sur le terrain !

Eliane TILLIEUX
