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ESPERANCE
DE VIE

INTRODUCTION :

On n’a pas tous
les jours 20 ans !

«L'allongement de I'espérance de vie des personnes en situation de handicap
souléve aujourd’hui de nouveaux défis : comment adapter les accompa-
gnements ? Comment soutenir les aidants, familiaux ou professionnels, qui
vieillissent, eux aussi ? » C'est avec ces mots que Thierry Durbecq, président
de l'organe d’administration de la Fondation Portray pour l'aprés-parent,
inaugurait le colloque « Tu vieillis, moi aussi ». Organisé a I'occasion des 20
ans de la Fondation, I'événement a réuni plus de 300 personnes autour de la
thématique du co-vieillissement.

Pour la premiére fois, le vieillissement des personnes en situation de handicap,
guestion au coeur du travail de la Fondation Portray, a été abordé conjointe-
ment avec celui de leurs proches aidants et des professionnels.



Perception du vieillissement chez soi et chez les autres

VIEILLISSEMENT
PRECOCE

Dans ce méme mouvement de réflexion, la Fondation
Portray a réalisé une enquéte innovante en partena-
riat avec CapSmile et 'association AP3. Les résultats
ont permis de faire émerger les difficultés rencontrées
par les différents acteurs (familles, professionnels,
personnes en situation de handicap). Certains de
ces enseignements méritent d’étre mis en lumiére.

Les personnes en situation de handicap ne se sentent
généralement pas vieillir. Ce n'est souvent qu’apres
50 ans, face a la fatigue, a des problemes de santé
ou a la solitude, gu’elles commencent a faire le lien
avec l'age.

Au départ, elles n'associent pas spontanément ces difficultés au vieillissement.
Enrevanche, elles remarquent plus facilement que leurs parents - davantage
que les professionnels - vieillissent.

De leur c6té, les aidants proches et les professionnels identifient bien leur
propre fatigue, aussi bien mentale que physique, induite par la vieillesse.

La vidéo réalisée par Edelweiss et le groupe ARC (Auto-représentants de la
Région du Centre), dans laquelle neuf personnes témoignent de leur quotidien
et de leur maniére d’envisager 'avancée en age, illustre bien cette diversité de
regards. Si certaines préoccupations sont exprimées, vieillir y apparait aussi
comme une étape porteuse de liberté, d'un rythme plus souple et de davantage
de temps pour soi. Pour la plupart, 'dge n’est donc pas pergu négativement.
C'est sur cette note a la fois positive et touchante que le colloque s’est ouvert.

Un tiers des professionnels (35%) ——

affirme observer les premiers signes (0]

de vieillissement (lenteur, perte de 35 /o

compétence, fatigue, etc.) chezleurs des professionnels observent

bénéficiaires a partir de 35 ans. La  des signes de vieillissement
moitié d’entre eux situent ces signaux  dés 35 ans.

a partir de 50 ans.



Difficultés et inquiétudes

Les professionnels dénoncent le manque de personnel, de temps et de
moyens. Cette situation rend difficile I'adaptation aux besoins changeants
liés au vieillissement des résidents, aussi bien qu’au leur.

En ce qui concerne les aidants proches, une majorité d’entre eux se disent
inquiets pour l'avenir de leur proche en situation de handicap — un stress
palpable par les professionnels. Une question les taraude : Qui prendra le
relais quand ils n’en seront plus capables ? Qui veillera a I'inclusion et I'au-
tonomie de leur proche ? Paradoxalement, certains d’entre eux éprouvent
des difficultés a déléguer, ce qui peut entrainer des tensions.

Enfin, 'étude a confirmé que la question de la perte ou du vieillissement
des parents restait taboue. D'apres les résultats, la moitié des usagers n‘ont
jamais abordé le sujet en famille. Pourtant, quatre aidants proches sur cing
affirment avoir déja entamé cette réflexion. Ces résultats laissent penser qu'il
s'agit d’'un travail initié de leur c6té dans un premier temps, avant d’en faire
part a leur proche fragilisé.

Parmi les sujets sources d'inquiétudes chez les aidants proches, la recherche

d’un lieu de vie a long terme, le suivi médical, le maintien de la qualité de vie,
de 'autonomie et des liens sociaux de leur proche ont été mentionnés.

Eclairé par ces résultats, le colloque « Tu

L0 vieillis, moi aussi » a été 'occasion d’agir
& <
en permettant a 'ensemble du secteur
de co-construire des solutions. Ce
O HANDICAP O document synthétise les interventions
_— académiques ainsi que les réflexions

et pistes d'avenir qui ont émergé des
ateliers du colloque.

PORTEUR AIDANT

PROCHES

» FATIGUE
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Interventions

académiques

'I Perspective psychologique : Quand les stéréotypes
e tombent, les opportunités s’ouvrent

-l
Sarah Schroyen est Docteur en
psychologie a I'ULiége. Ses tra-
vaux portent sur le vieillissement,
la stigmatisation liée a l'dage et la
vulnérabilité des personnes agées,
notamment celles en situation de

handicap ou atteintes de maladies
neurodégénératives.

« Fatigue », « déclin », « solitude »,
etc. Voici ce qui ressortait d'un
micro-trottoir dans lequel les partici-
pants devaient citer les premiers mots
qui leur venaient a lI'esprit en pensant
a la vieillesse. Ces résultats nous
informent sur la triste place qu'occupe
le vieillissement dans l'imaginaire col-
lectif, marqué d’'une vision négative
et rempli de stéréotypes. Avec son
intervention, Sarah Schroyen avait
pour but de nous aider a dépasser
nos idées regues.
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Selon une étude européenne, le fait d’avoir plus de 55 ans est considéré
comme le premier critére de discrimination (5 %), avant le genre ou l'origine,
ce qui souligne la banalité, le caractére universel et socialement accepté de
lagisme.

L'agisme repose sur trois dimensions. D'abord, les stéréotypes : des croyances
simplifiées attribuées a I'ensemble d’un groupe, comme l'idée que « les per-
sonnes agées sont souvent dépressives, atteintes de la maladie d’Alzheimer ou
n‘ont plus de vie sexuelle ». Ces stéréotypes alimentent ensuite des préjugés,
qui se traduisent par des attitudes telles que la pitié ou, a I'inverse, I'hostilité
envers les seniors. Enfin, 'dgisme se manifeste par des comportements dis-
criminatoires concrets, par exemple 'adoption d’'un ton infantilisant lorsqu’on
s'adresse a une personne agée.

Agisme dans le milieu médical
Une des conséquences de ce comportement, c’'est que les personnes agées

sont aussi les oubliées du domaine de la santé. Elles sont sous-représentées
au sein des essais cliniques, alors méme qu’elles sont souvent les premiéres
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concernées ! Par ailleurs, elles sont aussi invisibilisées dans la formation des
soignants : seuls 4 % du cursus de base des soins de santé portent sur le
vieillissement.

En outre, toutes ces idées recues impactent la maniéere dont on procure des
soins. Elles favorisent effectivement la négligence de certaines maladies
dans le diagnostic ou le sous ou sur-traitement de certains symptémes. A
titre d’'exemple, les antidépresseurs et les somniféeres anxiolytiques sont plus
vite recommandés pour ce public, alors méme qu'ils peuvent augmenter le
risque de chute et de mortalité. Une autre situation récurrente est le recours
au « parler petit vieux », cette communication infantilisante.

Double stigmatisation

Les seniors atteints d'un handicap ou

de la maladie d’Alzheimer subissent

une double stigmatisation. Parmiles ———
seconds, 40 % affirment qu'ils font o
face a des traitements différents 40 /0
a cause de leur diagnostic. « On
s'adresse finalement toujours a l'ai-
dant plutdt qu'a la personne concer-
née », illustre Sarah Schroyen. Cette
double discrimination liée a'age et a
la maladie peut étre mise en paralléle
avec le handicap.

affirment qu'ils font face a des
traitements différents a cause
de leur diagnostic.

Eduquer pour déconstruire

« Les gouvernements et les organisations internationales qui s'occupent
du probléme du vieillissement devraient mettre en ceuvre des programmes
visant a informer la population au sujet du processus de vieillissement et des
personnes agées. Cela conduirait a une connaissance plus profonde du sujet
et aiderait a corriger les attitudes stéréotypées que I'on observe trop souvent
a cet égard dans les générations actuelles. » Cette recommandation, émise
dés 1982 par 'Assemblée mondiale sur le vieillissement, reste plus que jamais
d’'actualité en 2026, selon la chercheuse.
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Perspective psychosociale :

Humqnlser I'accompagnement des personnes
® ensituation de handicap vieillissantes

Olivier Luyckx est gestionnaire de
projets a I'AVIQ. Il coordonne les ini-
tiatives visant a promouvoir l'inclusion
des personnes en situation de handi-
cap, tant sur le plan social que profes-
sionnel, en développant des projets
adaptés et innovants pour favoriser

Pierre Bellefontaine est éducateur
spécialisé, coordinateur a la Cellule de
Référence Handicap et Vieillissement
(CRHV), un dispositif mobile de sou-
tien a I'Inclusion subventionné par
'AVIQ pour répondre au défi que
représente le vieillissement des per-

sonnes en situation de handicap et
des aidants proches/professionnels.

'autonomie et I'égalité des chances.

De nos jours, nous pouvons nous réjouir de vivre plus en plus longtemps,
en bonne santé et sans perte d'autonomie. Les personnes en situation de
handicap ne font pas exception, et leurs aidants informels, leurs familles et
les professionnels non plus. En paralléle a ce constat, 'dge moyen auquel on
devient parent recule (30 ans en Belgique), ce qui élargit I'écart entre I'age
du parent et celui de I'enfant.

Par conséquent, le systéme de soin apporté par les aidants proches est fragi-
lisé : les parents seront peut-étre du 4e 4ge au moment ou I'enfant en situation
de handicap commencera a vieillir (vers 40-50 ans, selon un consensus).

Un public a la frontiére entre handicap et vieillissement

Dans le secteur institutionnel, 45 a 50 % des usagers ont plus de 40 ans. « On
a donc presque la moitié du public qui est déja vieillissant a 'heure actuelle »,
souligne Olivier Luyckx. Face a ce constat, il insiste sur limportance de former
les professionnels aux difficultés liées au vieillissement, thématique rendue
obligatoire dans les programmes depuis 2017.

Dans ce contexte, de plus en plus de projets transversaux voient le jour, a
la frontiére du secteur du handicap et du vieillissement. La Cellule mobile de

12
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référence handicap et vieillissement (CRHV), créée en 2016, a été mise sur
pied dans cette perspective. Réunissant une équipe pluridisciplinaire, elle
propose un service gratuit et « sur mesure » aux personnes porteuses d'une
déficience intellectuelle dés 50 ans, ainsi qu'a leurs familles, les proches
aidants, les professionnels et les acteurs sociaux en provinces de Liege et
du Luxembourg. Sa démarche est axée sur les besoins du bénéficiaire, avec
la volonté de le remettre au centre de son parcours de vie.

Faciliter la transmission d'information

Comment assurer un accompagne-
ment de qualité quand les aidants
vieillissent également ? De maniere
trés concréte, la CRHV a mis en place
des « Portraits de vie ». « Lorsque la
personne transite vers un autre lieu
de vie, les informations qui vont suivre
sont souvent d'ordre médical. Mais,
au final, gu’en est-il réellement de la
personne ? De son histoire de vie, de
ses rituels, de ses préférences, de
ses besoins, de ses compétences et
de ses difficultés ? », raconte Pierre
Bellefontaine, éducateur spécialisé a
la CRHV. « A la cellule, nous estimons

Le maintien des rituels et

des repéres réduit I'anxiété
chez le bénéficiaire, renforce

la confiance de la famille, et
permet aux professionnels

de comprendre les signaux et
comportements pour ajuster au
mieux leur accompagnement.



gu'il est primordial que ces informations puissent étre sauvegardées et don-
nées a la future équipe qui va accompagner ces personnes. »

Dans une volonté de conserver ces informations pour l'aprés-parent,
I'équipe recueille les habitudes de vie de la personne concernée, conden-
sées dans une capsule vidéo. Celle-ci est ensuite présentée a la future
équipe, avant I'entrée dans I'établissement, et parfois méme aux autres
résidents.

Pierre Bellefontaine observe de nombreux avantages en cascade a partir
de cette démarche : I'accueil du futur résident est davantage individualisé
et humanisé, la famille est rassurée de transmettre ce qui fait le cceur de la
vie de son proche. Par ailleurs, le maintien des rituels et des repéres réduit
I'anxiété chez le bénéficiaire, renforce la confiance de la famille, et permet
aux professionnels de comprendre les signaux et comportements pour ajuster
au mieux leur accompagnement.

TlPSlﬁ =5 §

« Souvent, le premier retour que I'on recoit, c’est que ¢a humanise la personne,
ca casse les stéréotypes liés au handicap et au vieillissement », conclut Pierre
Bellefontaine.

14



Perspective juridique : Autonomie et soins:

3 e les droits a I'épreuve du vieillissement

Isabelle Hachez est professeure de
droit et Vice-Rectrice a 'UCLouvain
Saint-Louis Bruxelles. Spécialiste du
droit constitutionnel et des droits fon-
damentauy, elle axe ses recherches
sur la justiciabilité des droits sociaux
et l'inclusion des personnes en situa-

Louis Triaille est chercheur en droit,
spécialisé dans les politiques du han-
dicap et 'autonomie de vie. Sa these
porte sur linclusion des personnes en
situation de handicap, a l'intersection
du droit, de I'histoire des mobilisations
et de l'analyse des politiques sociales.

tion de handicap.

Les personnes en situation de handicap sont
protégées aussi bien par des traités univer-
sels que par des traités internationaux qui
s'intéressent a une catégorie de personnes en
particulier. Il n'existe cependant aucun traité
relatif spécifiquement aux personnes agées,
ni aux personnes en situation de handicap
vieillissantes.

-
—

RO

La Convention Onusienne relative aux droits
des personnes handicapées (CDPH) engage
193 états. Elle protége les personnes pré-
sentant une incapacité durable qui limite leur
pleine participation a la société. Cette défini-
tion souligne la responsabilité de la société
dans la création de la situation de handicap,
« que ce soit par la maniére dont on regarde
cette personne ou par un lieu dont l'acces-
sibilité n'est pas pensée pour elle », illustre
Isabelle Hachez.

NCLUSION,

W

—
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Un cadre légal solide... mais incomplet

Pour autant, la Convention ne prend pas ou trés peu en compte
la question du vieillissement. Méme si elles ne sont pas expli-
citement visées, un certain nombre de droits fondamentaux
bénéficie aux personnes handicapées vieillissantes, comme le
droit a I'égalité et a la non-discrimination. Il existe néanmoins
un angle mort en matiere de soins de santé et de lieux de vie.

« Tous ces traités composent un cadre légal, mais qui ne constitue pas en tant
que tel une politique publique. C'est aux législateurs nationaux de s'emparer
de ces droits fondamentaux pour les traduire en politiques publiques qui vont
avoir un impact », précise Isabelle Hachez.

Pour les lieux de vie, la Convention protége notamment le droit a l'auto-
détermination. Peu importe le choix du lieu de vie (en milieu ordinaire, en
institution, en maison de repos ou en maison « hyperspécialisée », voire en
habitat inclusif solidaire), deux besoins restent centraux pour les personnes
en situation de handicap vieillissantes.

Le premier concerne le financement
adéquat de l'aide humaine. Ainsi, ces
personnes ont accés a des subsides
dont le budget évolue au cours de
leur vie. Comme le souligne Isabelle
Hachez : « L’augmentation des
besoins liés au vieillissement peut jus-
tifier le passage a une nouvelle caté-
gorie de subsides, d’allocations ou de
budget. » Toutefois, les réévaluations
pour accéder a un nouveau diagnostic
ne sont pas automatiques : un point
a améliorer au niveau législatif.

« L'augmentation des besoins
liés au vieillissement peut
justifier le passage a une
nouvelle catégorie de subsides,
d’allocations ou de budget. »

Le second besoin concerne l'octroi de soins appropriés du point de vue
médical et infirmier. Comme ceux-ci augmentent avec le vieillissement, il y
a une tendance a réorienter I'usager ou a le renvoyer vers sa famille. Une
solution sous-utilisée, selon la professeure, est le recours a 'assurance soins
de santé fédérale (INAMI), qui peut financer des soins infirmiers a domicile
ou en institution, indépendamment des subsides régionaux.

16



Quels recours en cas de violation des droits ?

&~

RECONNATTRE

SITUATION

PARTICULIERE

IIIFFHZEHS
SERVICES

La protection Iégale ne suffit pas toujours : quand les droits sont violés, des
recours existent auprés des organes de controle (AVIQ, Iriscare, Unia, tribu-

naux belges, CEDH, etc.).

En conclusion, « si tout n'est pas par-
faitement balisé sur le plan juridique,
avec un peu de créativité et en col-
lectivisant les ressources, des leviers
existent », déclare Isabelle Hachez.
Reste a les visibiliser, les renforcer
et les expérimenter. « Le droit est
un levier, mais il ne peut pas tout »,
termine-t-elle.

17
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balisé sur le plan juridique,
avec un peu de créativité et en
collectivisant les ressources,
des leviers existent »



Perspective médicale:

: Trisomie 21: consultations multidisciplinaires
pour un suivi durable

Douze ans. C'était I'espérance de vie '
moyenne d'une personne porteuse de
trisomie 21 en 1949. Heureusement,
depuis lors, elle s’est considéra-
blement allongée, pour approcher
celle des personnes valides. Cette
progression positive s'accompagne

Grégoire Wieérs dirige le départe-
ment de Médecine a I'Université de
Namur et exerce comme médecin
interniste a la Clinique Saint-Pierre
d'Ottignies. Il s'investit particuliere-
ment dans l'inclusion des personnes

toutefois d'enjeux quant aux besoins en situation de handicap, notamment
spécifiques liés au vieillissement. celles porteuses de trisomie 21, via la
consultation ConsTriDel, un centre
La consultation multidisciplinaire d’expertise offrant des soins person-
pédiatrique, inventée par Guy nalisés et coordonnés.

Dembour, a révolutionné le suivi
médical des personnes trisomiques.
Cependant, congue pour les enfants, elles « laissaient de nombreux patients
sans suivi spécialisé alors que leurs besoins évoluent » lors du passage a
I'age adulte — on estime que prés de 70 % des patients sont « perdus » a ce
moment-la (250 patients sur 360). Résultat : certains patients adultes se
retrouvent aujourd’hui pris en charge uniquement par la médecine générale,
malgré leurs besoins spécifiques.

« Les collegues généralistes font déja de tres

d;l:l bonnes choses, mais il y a quand méme des

spécificités qui nécessitent de coordonner

la prise en charge », argumente Grégoire

Wieérs. Selon lui, 'harmonisation des soins

WUIDISGPUNNRE permet d'éviter les sur ou sous-traitements.
Eviter la rupture de suivi a I'dge adulte

Pour éviter cette fuite des patients, des consultations multidisciplinaires adap-

tées aux adultes ont été mises en place a la clinique Saint-Pierre, inspirées
du modele pédiatrique.

18



Ces consultations tiennent compte de nombreuses particularités de la trisomie
21, comme le vieillissement précoce des 35 ans, la diminution des aptitudes
et I'apparition de comorbidités. Le dépistage systématique et régulier devient
crucial, car ce public se plaint rarement de la douleur, qui se manifeste plutét
par des changements de comportement (repli sur soi, agitation).

Le suivi offre un bilan complet (endocrinien, cardio-
vasculaire, neuropsychologique, etc.) et coordonne
'ensemble du parcours de soin. Une simple prise kj
de sang peut alerter sur le développement d'une
maladie et permettre d’anticiper certains traitements.
Ce suivi global assure un maintien de 'autonomie et

des acquis préalables, éléments essentiels d'aprés
le médecin.

Cependant, ces tests, qui durent plusieurs heures, c ”ER
voire une journée entiére, représentent un co(t et LES SOI”S
une disponibilité que toutes les familles n‘ont pas

la possibilité d'assumer.

Une approche biopsychosociale : penser la famille

Le modéle va au-dela de la médecine et adopte une approche biopsycho-
sociale, intégrant une évaluation sociale et une attention particuliere au
« co-vieillissement » — c’est-a-dire le vieillissement simultané de I'adulte en
situation de handicap et de ses aidants proches.

« Lorsgqu’un enfant atteint 'age de 40
ans et qu'il présente des signes de
perte d’autonomie, il y a beaucoup

de chance pour que ses parents  « Quand I'enfant atteint I'dge de
atteignent la septantaine, voire l'age 40 ans et présente des signes
de 80 ans, auquel eux aussi vontpré-  ge perte d’autonomie, ses
senter progressivement des difficul- parents ont souvent 70 ou 80
tés liées a la gestion du quotidien »,  ans et doivent eux aussi faire

explique Grégoire Wieérs. «llyadonc  f5ce aux difficultés liées a la
une prise en charge globale a antici- gestion du quotidien »
per. Il faut accompagner le patient,

mais il faut aussi accompagner sa
famille, ses parents. Et souvent

19



quand on parle de la famille, on parle des aidants proches, de la fratrie et
de l'apres-parent qui a été plus ou moins bien préparé, mais qui devient ter-
riblement concret dans ces situations. » L'aprés-parent, c'est justement la
spécialité de la Fondation Portray, qui accompagne les familles dans cette
réflexion et cette anticipation bien nécessaire (voir page 45).

Perspective politique

e et actions futures

Dans son intervention, Benjamin Goes
a rappelé que le vieillissement des
Benjamin Goes est député provin- personnes en situation de handicap
cial en charge des Affaires sociales est un phénomeéne encore trop peu
deo:a l:Sante, du V|e||||sse;neni\ﬂaclt|f anticipé. Il appelle a repenser les poli-
et © accompaghe.mem es Aines, tiques pour garantir la continuité des
représentant du ministre de la Sante, . L. , .
vves Coppieters (Les Engagés). soins, le maintien de l'autonomie, le
choix du lieu et du mode de vie, et
le droit a la dignité et a un accom-
pagnement adapté « quel que soit

son age ».
c\ ! Dans cette visée, il a annoncé la mise

en place du plan ERICh 2, programme

LIEU DE VIE de 100 millions d’euros pour rénover

les structures d’hébergement et les

adapter aux besoins changeants des personnes handicapées vieillissantes.

Le projet débutera avec le recensement des batiments pour permettre une

meilleure connaissance du secteur et déterminer les structures les plus prio-
ritaires. Il sera suivi d’'un appel a projet.

« Ce colloque n'est donc pas une fin, mais le début d'un travail collectif », a
souligné Benjamin Goes. Ce travail pourra s'appuyer sur les solutions qui ont
émergé des ateliers, s'intéressant chacun aux thématiques clés des lieux de vie,
des alliances entre acteurs, des pratiques professionnelles et de la fin de vie.
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Conclusions de la matinée

Au cours de leurs présentations, les intervenants ont rappelé que le vieillis-
sement ou la perte des parents reste un sujet tabou, peu abordé entre les
familles et leur enfant-adulte en situation de handicap.

Le vieillissement est pergu négativement dans I'imaginaire collectif. Cette
vision méne a des comportements discriminatoires, notamment dans le milieu
médical, avec la sur-prescription de certains traitements, par exemple.

Face aux défis du vieillissement et les

besoins spécifiques qu'il implique, les TRAVA".
intervenants ont rappelé limportance de

la communication et le réle essentiel de DE TRANS”‘IW
la passation d'informations. Elles fluidi-

fient les transitions et rassurent aussi

bien les familles que les bénéficiaires.

Les participants ont évoqué la question

des subsides et des allocations donnant

acces a des soins supplémentaires, jus-

tifiés par des besoins accrus a l'entrée
dans le grand age.

Enfin, la notion de transversalité a été maintes fois abordée. La nécessité de
considérer conjointement le vieillissement du patient a celui de ses proches
aidants et des professionnels a été défendue.

Ce cadre théorique a permis de poser les bases d'une réflexion collective
lors de la deuxieme partie de la journée. Pendant ces ateliers, les nombreux
participants, aussi bien issus du monde associatif que professionnel, mais
encore des proches aidants et familles, ont collaboré pour faire émerger des
solutions concretes de ce diagnostic. Les thématiques du logement, de la
fin de vie, du deuil, des alliances et des pratiques professionnelles ont été
explorées.
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'I Réinventer
e les lieux de vie

Quel meilleur exemple que les lieux
de vie pour concrétiser les problemes
auxquels les personnes en situation
de handicap vieillissantes font face ?
En tension entre I'adaptation des lieux
d’hébergement, le manque de places
auquel elles font face et le respect
de leurs choix de vie, il s'agit d'une
thématique clé a aborder.




Il est commun qu’une
situation imposée se
conclut souvent par
un échec

Un fil rouge est revenu tout au long de l'ate-
lier : l'autodétermination. Soulignant le besoin
de remettre le ou la bénéficiaire au centre de
son projet de vie, les participants s’accordaient
pour dire qu'une situation imposée se conclut
souvent par un échec. lls ont également mis en
lumiére les écarts qui pouvaient apparaitre entre
les volontés des familles et celles de la personne
concernée. Un décalage que I'on retrouve entre
les projections et les peurs des professionnels
comparées aux capacités réelles de la personne.
Cette idée a été mise en lien avec les propos de
Sarah Schroyen lors de sa présentation : un exces
d'assistance habitue la personne a la dépendance
et réduit ses compétences sur le long terme.

Le maintien des compétences était justement une autre
préoccupation majeure dans cet atelier. Un intervenant,

membre de 'ASBL Coup de Pouce a 'Avenir, a partagé

le cas concret d’'un couple vivant seul en appartement
mais qui, en vieillissant, a commencé a perdre cer-
tains de ses acquis. Face a ces pertes d'autonomie, ]
il a souligné l'importance de s'adapter constamment
et de trouver de nouveaux outils pour les aider. Ici, a
cause de problémes d’hygiéne, 'ASBL a mis en place

un tableau coloré pour rappeler aux bénéficiaires qu'ils AUTONOM'E

doivent lancer une machine ou nettoyer leur apparte-

ment, par exemple.

Bien que l'autodétermination ait été revendiquée comme un concept clé, elle
peut parfois créer des dilemmes quand elle entre en conflit avec la notion de
sécurité. En effet, les personnes en situation de handicap ou leurs familles
refusent parfois certains soins. Les professionnels sont alors contraints d’at-
tendre un accident ou une chute pour intervenir, ce qui provoque une frus-
tration et un sentiment d'impuissance.

RS L'idée du parcours de vie « a sens unique » a aussi été
\ Pﬂéﬁ JIE déplorée : si le bénéficiaire change d'institution, mais que
cette derniére ne lui convient finalement pas, il n'y a pas
& ou peu de retour en arriere possible.
b
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Les acteurs se sont désolés du manque de place et de diversité au sein des
lieux d’hébergements. Cette pénurie mene parfois a lemménagement dans
des lieux géographiquement éloignés et au déracinement. Elle peut aussi
déboucher sur des réorientations forcées en maisons de repos et de soins,
qui apparaissent comme solution par défaut, alors méme que le personnel
n'y est pas toujours formé pour accompagner des personnes en situation de
handicap mental. Enfin, il a été relevé que les aides pour le maintien a domicile
sont sous-financées et sujettes a une longue file d’attente.

Les discussions ont rapidement mis en évidence des difficultés trés pra-
tiques. Parmi celles-ci, une représentante de Hama 4 a mentionné les défis
guimpliquent la cécité ou les difficultés de mobilité des résidents vieillissants.
Ces besoins spécifiques nécessitent des adaptations logistiques afin que les
bénéficiaires puissent continuer a se déplacer librement et en toute sécurité
dans I'établissement. Mais ce centre d’'Hama 4 est installé dans une maison
de maitre, spacieuse et chaleureuse certes, mais qui ne se préte pas a l'ins-
tallation de tels dispositifs. Les recherches se poursuivent dans I'espoir de
trouver une solution a la fois humaine, fonctionnelle et respectueuse du lieu.

Ces constats ont ouvert la voie a une réflexion collective sur les leviers d'ac-
tion possibles. Par exemple, les aménagements sonores, visuels ou matériels
ainsi que la formation du personnel pour adapter les lieux aux besoins spéci-
fiques liés au vieillissement. Il a également été question de la mise en place
de chambres de fin de vie au sein de I'établissement pour accompagner les
derniers jours d'une personne et ses proches dans le processus de deuil, le
tout dans une ambiance intimiste et digne.

La réunion s’est conclue sur un
consensus : la nécessité d'anticiper
les transitions pour éviter les ruptures
brutales, de renforcer les réseaux afin
de créer des ponts entre le secteur
du handicap et celui du vieillissement,
et de diversifier les solutions d’héber-
gement pour étre au plus pres des
besoins de la personne, a tous les
moments de sa vie.

La réunion s’est conclue sur
un consensus : la nécessité
d’anticiper les transitions
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De la fin de vie

e au deuil

PROJET DE

FIN DE VIE
&

~7 ANTICPER

La question de la fin de vie cristallise
de nombreuses tensions dans l'ac-
compagnement. « Les éducateurs
sont formés a la vie et non a la mort.
Que faire quand un résident est en
fin de vie et que ces questions n‘ont
jamais été abordées par la famille
avec le médecin ? », se questionnait
une intervenante pendant I'atelier.

« Les éducateurs sont formés
alavie et non ala mort. Que
faire quand un résident est en
fin de vie et que ces questions
n’'ont jamais été abordées par la
famille avec le médecin ? »

La thématique de la fin de vie et du deuil est particulierement difficile et
souvent taboue. Malgré cela, « la fin de vie peut étre belle, douce, joyeuse,
magique, fabuleuse », a-t-on pu entendre lors de l'atelier.

La nécessité d’anticiper et d’'ouvrir le dialogue sur le sujet de la mort, tant
en institution, avec les professionnels, qu’en famille, a été maintes fois men-
tionnée. La Fondation Portray peut aider dans cette démarche, en informant
sur 'aprés-parent, en conseillant les familles et en proposant des solutions
concretes comme la création de Fonds nominatifs, les Fonds de solidarité
ou encore la mise en place d’habitats inclusifs solidaires (voir page 45).

Assister a des soirées d'information ou utiliser des outils comme le jeu
Babel Papote sont des solutions qui ont également été évoquées pour créer
cet espace de discussion et permettre aux personnes concernées de se
questionner.
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Au cours des discussions, I'un des participants a souligné l'importance de
replacer la personne en situation de handicap au centre des décisions qui la
concernent, qu'il s'agisse de son projet de vie ou de sa fin de vie. Il a expli-
qué que, dans certains cas, le fait de pouvoir décider de sa fin de vie peut
également s'inscrire dans un projet de vie. Ainsi, 'autodétermination de la
personne doit rester au coeur de la réflexion

Au niveau de linstitution, il a été recommandé d’établir une procédure en
cas de déces afin de se répartir les taches. Il est nécessaire de former les
équipes. Pour ce faire et pour co-construire la période de vieillissement entre
les différents acteurs, divers outils ont été pointés.

Parmi ces outils, un représentant d’'Unessa a expliqué ce qu'était le Projet
anticipé de vie et de soins (PAVS). Cet outil rassemble les souhaits de fin de
vie d’'une personne en une page recto-verso et sert a transmettre les informa-
tions d'une institution a une autre. Il permet au personnel soignant d’assurer
un suivi respectueux des convictions du bénéficiaire.

Les participants ont également insisté sur l'importance de la qualité et de la
quantité des liens de confiance entre familles, institutions et soins palliatifs.
La collaboration avec ces derniers, qu'ils soient extérieurs ou internes a l'ins-
titution, est précieuse dans 'accompagnement de la fin de vie et du deuil.

« Toutes les institutions ne sont pas
en mesure d’accompagner la fin de
vie de leurs résidents », rappelait une
intervenante. « Il faut oser lacher, étre
humble, reconnaitre qu'on n'y arrivera
pas et ne pas culpabiliser. » Face a ce
constat, les participants entretiennent
le réve de créer un lieu pensé al'inter-
section du handicap et du grand age.

« Toutes les institutions

ne sont pas en mesure
d’accompagner la fin de vie de
leurs résidents »

lls ont rappelé de ne pas négliger les vivants dans le processus de deuil, en
donnant I'exemple d'une cérémonie d’au revoir ouverte a tous, sans imposer
quoi que ce soit. FARRA a partagé ses pratiques en cas de décés, notamment
I'organisation d’'une cérémonie de lacher de ballons, afin d’aider les résidents
a réaliser pleinement que la personne est partie.
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Créer de nouvelles alliances entre personnes en

e situation de handicap, familles et professionnels

pLANGE

kj

Les différents réseaux entourant le
secteur du handicap et du grand age
sont complémentaires, et non oppo-
sés. On observe toutefois une perte
d’information systémique entre eux,
ainsi qu’'une rupture dans le suivi du
bénéficiaire. Celles-ci sont provo-
quées par un cadre trop rigide, qui
rompt la communication entre les
acteurs.

Les alliances entre les différents
acteurs qui entourent la personne
en situation de handicap vieillissante
sont essentielles pour son accom-
pagnement. Cet atelier a mis en évi-
dence qu’elles sont a créer en amont,
« quand tout va bien », pour pouvoir
les pérenniser.

APPROCHES

s
%
MEDICALE  SOCIALE

Au-dela des relations entre professionnels, les interactions avec les familles
peuvent étre sources de tension. Entre le stress des uns et les conditions de
travail compliquées des autres, il peut y avoir de nombreux malentendus et

incompréhensions.

Les participants ont dés lors rappelé les bases
d’'une alliance robuste : I'expression et I'écoute

« Pour faire alliance,
il fautde la
confiance »

des besoins et des attentes de chacun. « Pour
faire alliance, il faut de la confiance », résumait
I'un des participants. Avec le risque que, quand

elle se brise avec un interlocuteur, elle se brise
avec tous les interlocuteurs.

Les participants ont mentionné la possibilité d’instaurer une forme d'éco-
lage entre les familles et le personnel infirmier pour favoriser la passation

d'informations.



lls ont également insisté sur la notion d’'antici-
pation. « Il faut éviter que la crise ne devienne

le point de départ des décisions », a

rappelé

quelgu’un. Notamment en brisant le tabou de  « Il faut éviter que
l'aprés-parent, mais tout en faisant attention & la crise ne devienne
la temporalité de chacun. Les outils développés  le point de départ
par la Fondation Portray peuvent &tre un soutien ~ des décisions »
dans cette réflexion, par exemple via le carnet

« Le jour ou je n'y serai plus », ou la création de

Fonds nominatifs.

PARTAGE

ﬁ@

RYTHMES

DE VIE DE &
FICHE

— POLY-HANDICAP
1} lﬂm
wsm PERSONMALISE

L'atelier a également laissé une
grande place aux témoignages des
familles. Celles-ci se sont plaintes des
démarches administratives, qu'elles
qualifient de lentes et fastidieuses.
Certaines d’entre elles, abattues par
cette charge administrative, aban-
donnent et se retrouvent isolées. Une
mere de 63 ans a partagé son expé-
rience : elle vit avec son fils autiste
car elle ne trouve pas de place en
institution. Elle n’a jamais entrepris
de démarches car elle ne savait pas a
qui s'adresser. Cet exemple démontre
que le systeme mériterait a gagner en
clarté et simplicité.

Les aidants proches ont aussi mis 'accent sur la fragilité du systeme familial.
Une chute, un accident ou la perte d’'un parent peut modifier tout I'équilibre
familial et entrainer un effet domino qui aura inévitablement des répercussions
sur la personne en situation de handicap.

FratriHa a donné I'exemple parlant d’'Olivier, 47 ans. Ce dernier témoignait
en ces mots de la situation de son frere polyhandicapé, agé de 51 ans et
dont I'état de santé se dégrade : « Je suis juste son frére, mais c’est comme
si jétais devenu son case manager. » Son propos illustre la charge mentale
assumée par la fratrie qui doit prendre le relais une fois les parents décédés.
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4 Adapter les pratiques professionnelles

e face au vieillissement et au handicap

Avec le vieillissement, les besoins, eux aussi, évoluent. Les professionnels
doivent constamment adapter leurs pratiques. Rien n'est jamais acquis : une
situation qui fonctionne un jour peut étre revue la semaine qui suit.

Les participants ont entamé l'atelier en insistant sur la nécessité de briser
I'omerta qui demeure autour du vieillissement. Ce frein culturel entrave la
discussion et, par conséquent, le changement. De nombreux outils (comme
Babel Papote) ont été évoqués pour ouvrir le dialogue, identifier les souhaits,
craintes et préférences de chacun, et éclairer les décisions. Un point d'at-
tention a été porté a I'outil BOBE, qui permet de cartographier les nouveaux
besoins liés au vieillissement, aussi bien humains que matériels. Cet outil
permet aussi, en les soulignant, de réduire les écarts de perception entre les
professionnels et les bénéficiaires.

i &

EeC m| |mmfs QUESTIONNAIRE

OUTI LS LUDIQUES

Dialoguer permet I'anticipation (projet de fin de vie, fonds dédiés de la
Fondation Portray, documents FALC), qui sécurise les parcours et soulage
les familles, mais se heurte a des contraintes juridiques pour les personnes
sous administration.

Tout comme dans les autres ateliers, la thématique de 'autodétermination était
centrale. Les proches aidants ont évoqué la difficulté, en tant que parent, de
trouver sa place face a son « enfant-adulte » en situation de handicap. Villa
Pilifs a donné le cas d'un jeune de 30 ans, dont la mere décide de tout comme
s'il était encore un enfant. Le jeune est notamment trés sportif et avait déja
participé aux 20 kilométres de Bruxelles avec I'association. Mais cette année,
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sa meére a décidé qu'il n'y participerait pas, sans consulter son fils. L'enjeu de
la place du parent face a l'autodétermination de son enfant-adulte demeure
donc particulierement sensible.

Plus tard, le témoignage d’Edelweiss a rappelé la

N \ - richesse d'une coordination interservices (admi-
. ERW[E - nistration de biens/personne, soins, psychologue,
p———— CPAS, hopital). L'’ASBL a présenté I'histoire d’André,

% ﬂ’ « 'exemple parfait d'une collaboration réussie ».
a’ André a toujours été autonome, mais en vieillissant, il

a dd étre relogé dans un établissement plus adapté.

Avec l'aide de Madras, il a pu intégrer une résidence
dans laquelle il a pu bénéficier de soins infirmiers. Ces services, colteux, ont
demandé une mobilisation de la part de son administrateur de biens. Mais
grace a la collaboration de tous les intervenants, ils ont pu assurer une fin
de vie qualitative a André, décédé 'année derniere. D’apres l'intervenant, ce
genre de collaboration fructueuse est « assez rare ».

Enfin, la discussion a mis en évidence

« le besoin de chacun d’étre reconnu

dans son réle ». Les participants ont

évoqué la place des bénévoles, des

familles et des réseaux quiviennenten La volonté est au

renfort, une aide nécessaire, maisqui  décloisonnement,

implique la construction d’'un équilibre 3 la collaboration,

avec les professionnels, qui peuvent  a une meilleure valorisation
parfois se sentir dépossédés de leur  des outils disponibles

réle. Comme dans les autres ateliers, et al'activation des réseaux.
la volonté est au décloisonnement, a

la collaboration, a une meilleure valo-

risation des outils disponibles et a

l'activation des réseaux.
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Alissue des ateliers, quatre grandes lignes directrices se sont dégagées, syn-
thétisant les réflexions et les bonnes pratiques proposées par les participants.

Remettre la personne au centre de son projet de vie

Le soutien a 'autonomie des bénéficiaires et la prise en compte de leur
parole a été au centre de I'ensemble du colloque. Que ce soit pour leur
projet de vie ou de fin de vie, les intervenants et les participants ont
recommandé d'éviter de décider a leur place, et ce rappel concerne
autant les familles que les professionnels.

lIs ont noté qu'une situation imposée entraine souvent des échecs,
mettant en évidence le besoin d'un panel plus large de choix de vie
pour les personnes en situation de handicap vieillissantes et le soutien
a l'autodétermination.

Anticiper pour mieux accompagner et rassurer

L'anticipation était un des mots clés de cette journée. S'informer et
créer des espaces de discussion permet a la fois de briser les tabous
autour du vieillissement et de « l'aprés », ainsi que de rassurer les
aidants proches.

Comme cela a été souligné dans les ateliers sur les lieux de vie et la fin
de vie, I'anticipation est primordiale pour éviter les décisions en situation
de crise, souvent non adaptées ou en inadéquation avec les choix de
vie de la personne en situation de handicap.

Enfin, les relations de confiance entre proches aidants et professionnels
mettent du temps a se batir, il est donc recommandé de les investir le
plus t6t possible.




Valoriser les outils et les réseaux existants

L'importance de mieux connaitre les autres acteurs du secteur du
handicap, mais aussi de celui du vieillissement, a été de nombreuse
fois évoquée. Il convient de revoir la vision de ces réseaux, non plus
comme inconciliables, mais comme complémentaires.

La visibilisation, le partage et la mutualisation des outils disponibles (les
Portraits de vie, BOBE, Babel Papote, PAV, Hold My Hand, Gold, les
outils de la Fondation Portray comme les Fonds Nominatifs, le carnet
« Le jour ou je n'y serai plus », etc.) suivaient cette idée. Ces outils ont
été réfléchis pour des situations variées : transmission de l'information,
ouverture de la discussion et de la réflexion ou encore formation des
équipes a la thématique du vieillissement. Face aux défis qu’engendre
le vieillissement, il est important de s’inspirer des solutions existantes.

Créer des alliances solides entre familles et professionnels

Les discussions ont souligné le cloisonnement qu'il existe entre les
secteurs du handicap et du vieillissement, et méme entre les diffé-
rents services d'un méme secteur. Ce cadre rigide méne a des pertes
d’informations systémiques, au détriment du bénéficiaire. Il y a donc
un besoin accru de communication et de synergie.

Pour le bien du bénéficiaire, il est essentiel que chaque acteur recon-
naisse ses limites et parvienne a passer le relais ou solliciter de l'aide
s'il en a besoin. Cette remarque vaut autant pour les professionnels
que pour les familles. Il a notamment été question d'écolage entre ces
derniéres, qui connaissent leur proche, ses comportements et ses rou-
tines mieux que personne, et le personnel infirmier ou accompagnant.

En conclusion, ces recommandations ne constituent pas une fin, mais un
point de départ pour réfléchir collectivement a un accompagnement mieux
adapté des personnes handicapées vieillissantes.
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Quatre
recommandations

Au-dela des bonnes pratiques, les échanges de la journée ont permis d’iden-
tifier plusieurs leviers d’action.
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1. La politique publique

Un changement sociétal a été évoqué par les intervenants, via
la mise en place d’'une politique publique inclusive. Celle-ci est
nécessaire pour accomplir les évolutions indispensables a la réa-
lité du vieillissement des personnes en situation de handicap et de
leurs aidants. « Nous devons investir aujourd’hui dans l'inclusion
pour éviter la dépendance demain », résumait un participant.

2.Le logement

Il estimpératif d'augmenter et de diversifier 'offre de logements
adaptés aux personnes en situation de handicap vieillissantes.
Ces derniéres ont des besoins spécifiques et variés auxquels ces
logements doivent répondre. Un travail de décloisonnement doit
étre réalisé entre le secteur du handicap et celui des ainés, en
créant des unités pour personnes en situation de handicap au sein
des maisons de repos, par exemple, afin d'éviter les ruptures de
parcours. La création de nouveaux lieux pensés a l'intersection
du handicap et du grand age a aussi été mentionnée.

3. Les professionnels

Du coté des professionnels, un besoin marqué de développer
davantage d’espaces de rencontre, de concertation et de partage
des savoirs ainsi que des outils entre les secteurs du handicap
et du grand age est clairement exprimé. Des formations croisées
des professionnels du handicap et du vieillissement représenterait
une réelle valeur ajoutée.

4. Les familles

Afin d'aider les familles, un travail de simplification des démarches
administratives ne serait pas inutile. Comme I'a mentionné Isabelle
Hachez, il serait avantageux d’adapter les allocations, actuelle-
ment figées, afin de les rendre évolutives pour tenir compte des
vulnérabilités liées au handicap et au vieillissement. Un travail de
visibilisation des outils pour préparer la fin de vie est a mettre en
ceuvre pour les rendre plus accessibles aux familles.
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CO-CONSTRUCTION



« Qui dit anniversaire, dit qu’on vieillit. »

Le vingtieme anniversaire de la Fondation Portray a été I'occasion de réunir
plus de 300 participants, issus de secteurs différents, pour réfléchir ensemble
aux enjeux du co-vieillissement. A travers les ateliers et les discussions, il
est apparu que vieillir en situation de handicap ne concerne pas seulement
la personne elle-méme, mais aussi sa famille, ses proches aidants et les
professionnels qui 'accompagnent.

La journée a montré I'importance de
la créativité et du travail collectif. Que
ce soit dans les pratiques profession-
nelles, dans les lieux de vie, dans les
alliances ou dans 'accompagnement
du deuil, la co-construction est la clé
pour répondre aux besoins singuliers
de chaque personne.

La co-construction est la clé
pour répondre aux besoins
singuliers de chaque personne.

Quatre enseignements essentiels se sont dégagés : remettre la personne au
centre de son projet de vie, anticiper pour sécuriser les parcours et rassurer
les aidants, valoriser les outils et réseaux existants, et construire des alliances
solides entre tous les acteurs. Ces solutions sont autant de leviers « pour que
le vieillissement ne soit jamais synonyme de renoncement ».
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La Fondation Portray

pour I'apres-parent

La Fondation Portray se positionne comme acteur central dans le secteur du
handicap. Elle ceuvre plus particulierement autour de la question du maintien
de la qualité de vie de la personne en situation de handicap, prioritairement
apres le décés de ses parents.

La Fondation d'utilité publique propose notamment d’'accompagner des familles
sur les questions de préparation de I'avenir de leur proche fragilisé, de suc-
cession, d'administration de biens.

Parmi ses actions concrétes, la Fondation Portray propose de préparer 'avenir
d'un proche en situation de handicap via la création de fonds nominatifs.
Cette somme, portant le nom de la personne concernée et réunie par son
réseau, sert a assurer son confort de vie aprés leur déces, en coordonnant
et en finangant ses activités, son lieu de vie, etc.

Des Fonds de Solidarité sont mis sur pied grace a des donations privées.
Chaque année, ils permettent également de financer plusieurs projets indi-
viduels (loisir, sport adapté, achat d’équipement, événement majeur comme
un mariage ou un anniversaire, etc.) ou collectifs (dans les lieux de vie ou
d’activité).

Enfin, pour offrir une alternative aux hébergements institutionnels par des lieux
de vie dignes et inclusifs et contrer la pénurie de logements pour personnes
en situation de handicap, la Fondation développe des habitats inclusifs
solidaires (HIS) pour leur permettre de vivre en autonomie soutenue, en
Wallonie et a Bruxelles.
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Fondation
GivPortray

POUR L'APRES-PARENT
FOMDATION D'UTILITE PUBLIOUE

VALORIZER - COLLABORER = PERENNISER
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