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Belgique, 6 juillet 2026

Contribution de l’association Alzheimer Belgique à l’appel lancé sur le thème « Autonomie, participation et dignité humaine des personnes âgées atteintes de troubles cognitifs »


C’est en tant qu’association de patients, active depuis plus de 40 ans sur la partie francophone de la Belgique (Bruxelles et Wallonie), que nous avons répondu aux questions de cet appel.

A titre liminaire, il est important de préciser qu’en Belgique, il n’existe pas de plan Alzheimer au niveau fédéral. Cette absence de plan nuit à la coordination et à la complémentarité du travail des structures, qui agissent sans ligne de conduite ni objectif partagé. A cela s’ajoutent de grandes disparités dans les réponses apportées aux personnes concernées selon les régions où elles résident. 
Il convient également d’indiquer que nos réponses sont essentiellement basées sur nos constats de terrain et qu’elles sont plus spécifiquement orientées sur les réalités vécues au domicile. Cela montre d’ailleurs combien il serait précieux de pouvoir s’appuyer sur davantage d’études afin d’objectiver ces constats de terrain.
Enfin, nous constatons que les maladies neurodégénératives sont identifiées de plus en plus précocement, mettant en exergue un manque de ressources criant pour toute la période où les symptômes de la maladie permettent encore, sous réserve de quelques adaptations, de participer à toutes les activités de la vie sociale. Ces ressources sont d’autant plus nécessaires que, mobilisées en début de maladie, elles pourraient avoir un impact majeur sur la qualité de vie de la personne âgée avec des troubles cognitifs et sur celui de son entourage, en favorisant précisément le maintien dans la vie sociale, le fait de rester en projet et le sentiment d’utilité.

A. Voix, reconnaissance et expérience vécue
1. De quelles façons les personnes âgées avec des difficultés cognitives ne sont pas reconnues ou sont exclues d’une participation significative dans la vie de tous les jours ?
Les représentations sur la maladie changent les relations avec la personne avec des troubles cognitifs. Souvent, pour la protéger, pour ne pas la blesser, les rapports évoluent et la personne voit son rôle diminuer. 
Le monde actuel va extrêmement vite. Or, prendre le temps de se mettre au rythme de la personne avec des troubles cognitifs est essentiel. En ne le faisant pas, la personne est peu à peu écartée des conversations, ce qui augmente son isolement et diminue sa qualité de vie.
La stigmatisation des maladies occasionnant des difficultés cognitives constitue un obstacle supplémentaire pour rendre les activités inclusives. Elle peut aussi représenter un frein à la mobilisation de bénévoles ou de pairs aidants car le diagnostic de ces maladies fait encore peur.
Par manque de connaissance, l’environnement public n’est pas toujours prêt à s’ouvrir à la différence et est réticent à accepter des personnes avec des difficultés cognitives, qui pourraient perturber une activité, un lieu. 

Les personnes âgées présentant des difficultés cognitives se voient donc rapidement exclues de leurs activités de loisirs car celles-ci deviennent moins accessibles ou plus complexes à réaliser (trajet autonome, besoin de rappel, présence rassurante).
Nous constatons aussi une perte de rôle social, qui intervient assez rapidement, a fortiori lorsqu’un diagnostic est posé. Certaines personnes préfèrent d’ailleurs cacher leur maladie pour ne pas voir leurs relations avec les autres changer.
Concernant les prises de décisions importantes, comme le choix des aides à domicile, le choix de fréquenter un centre de jour, l’entrée en maison de repos, voire le choix de celle-ci, les personnes âgées avec des troubles cognitifs en sont trop souvent exclues. 
En cas d’hospitalisation, les difficultés cognitives ne sont pas prises en compte : environnement peu sécurisant, peu d’aides externes permettant d’apporter des repères (pictogrammes, explication des horaires de visites, etc.), pas de personnel soignant supplémentaire, ce qui amène à recourir trop rapidement à l’utilisation de la camisole physique et chimique.
2. Comment les souhaits, émotions, préférences et valeurs des personnes âgées qui présentent des difficultés cognitives identifiées, sont-ils interprétés et respectés lorsque la communication est altérée ou fluctuante ?
Il faut d’abord signaler les situations dans lesquelles la personne âgée est exclue de l’annonce du diagnostic et par conséquent des décisions qui en découlent. Des réflexions éthiques et des règles de bonne conduite devraient être édictées afin de rassurer les proches mais aussi les professionnels sur l’importance d’inclure la personne âgée avec des troubles cognitifs dans les décisions qui la concernent. 
Beaucoup de freins existent au recueil de ses souhaits : 
· La peur de heurter ou de blesser, qui conduit à privilégier de ne pas ouvrir le dialogue, 
· Des décisions souvent prises en urgence, en raison d’un changement soudain de situation, 
· L’anosognosie (la non-conscience de son état cognitif), qui, en créant une différence de réalité, complique la communication et abime la relation avec les personnes de confiance,
· Des connaissances insuffisantes sur les solutions à mettre en place pour créer un contexte permettent à la personne de rester active de sa vie (adapter sa vitesse de parole, privilégier un environnement calme, rester centré sur les capacités préservées...).
Lors de décisions concernant la personne âgée avec des troubles cognitifs, il n’y a pas toujours de représentants, notamment à l’hôpital ou en maison de repos, qui peuvent appuyer ses souhaits. 
Bien connaître la personne et les choix qu’elle a pu faire tout au long de sa vie, permet de continuer à la mettre au centre des décisions. En effet, il est indispensable d’adopter une approche individualisée : prendre le temps, accorder de l’attention, décoder, analyser à tous les moments, observer ce qui convient à la personne à travers notamment le non-verbal, son comportement (l’agitation, le retrait ou au contraire le calme, la « joie » dégagée) et partager ces observations en équipe (familiale ou professionnelle ou mixte).




B. Autonomie et participation
1. Dans quelles situations est-ce que les soins, la protection ou les pratiques professionnelles prennent la main pour les décisions ou taisent la participation des personnes avec des difficultés cognitives de façon de non intentionnelle ?
Au quotidien, l’aidant va préférer faire « à la place de » car il est épuisé et manque de ressources, de connaissances ou de soutien pour faire « avec ».
En matière de protection juridique, c’est souvent tout ou rien, sans possibilité d’adaptation et sans prise en compte des « paliers » dans l’évolution des difficultés cognitives : être capable ou non capable, alors qu’un entre deux est à construire.
D’expérience, les mandataires extra judiciaires ou les administrateurs des biens et de la personne informent insuffisamment, ne communiquent pas toujours assez, n’observent plus et ne s’adaptent pas toujours aux besoins de la personne.
À l’hôpital ou en maison de repos et de soin, l’organisation, comme celle du déroulé de la journée, est trop rigide pour répondre aux besoins individuels et spécifiques liés aux difficultés cognitives. Dans ces structures collectives, force est de constater que, trop souvent, les réalités des organisations priment sur les besoins de l’individu, qui peine à les exprimer ou à les faire respecter.
De façon générale, il est fréquent de partir du principe qu’une personne âgée avec des difficultés cognitives n’est plus capable de décider : présomption d’incapacité plutôt que de capacité.
2. Comment est-ce que l’autonomie peut être soutenue quand les capacités cognitives sont fluctuantes, partielles ou changeantes à travers le temps ?
Il est intéressant ici d’évoquer le « concept d’autonomie relationnelle » mis en avant par l’association « Le Bien Vieillir ». Il s’agit de créer un contexte encapacitant pour la personne qui nécessite :
· Une réelle attitude d’écoute, c’est-à-dire une disponibilité émotionnelle et intellectuelle,
· De se poser, d’accorder du temps et de se mettre en empathie, 
· De choisir le lieu et le moment, 
· D’utiliser un vocabulaire adapté, un ton, des mots, 
· De mobiliser ses ressources.
Soutenir la capacité pour maintenir des activités de loisirs est souvent possible moyennant de légers aménagements ou la présence d’une personne pouvant superviser l’activité.
C. Personnalité, relations et appartenance
1. Comment est-ce que les troubles cognitifs affectent les personnes âgées dans leurs rôles, identité, relations et sentiment d’appartenance au sein de leur famille, communauté et vie sociale ?
Avec les troubles cognitifs, les rôles familiaux changent, parfois s’inversent (parent-enfant). On ne demande plus de conseils, voire d’avis. Parfois la famille, les amis s’éloignent car les troubles cognitifs leur font peur ou parce qu’ils craignent de mal agir. 
lI faut aussi reconnaitre que les besoins de l’aidant-proche sont parfois en contradiction avec les besoins de la personne malade :
· L’aidant-proche a besoin de répit et la personne âgée avec des troubles cognitifs a besoin de repères, de routine et de sécurité ;
· L’aidant-proche a besoin de reconnaissance quant à son rôle et à l’aide supplémentaire apportés en raison des changements d’autonomie et la personne âgée avec des troubles cognitifs a besoin de voir de ses capacités préservées valorisées, 
· L’aidant-proche a besoin de sécurité, craint qu’il arrive quelque chose à la personne âgée et cette dernière a besoin de liberté. 
Il est souvent difficile de faire des choix qui respectent les besoins de chacun.
2. Quels stéréotypes, peurs ou attitudes sociales conduisent le plus souvent à une perte de dignité, une exclusion ou une réduction des attentes envers les personnes âgées avec des difficultés cognitives ?
Comme indiqué ci-dessus, la société stigmatise les troubles cognitifs, qui lui font peur à plusieurs niveaux :
· Peur de ne pas savoir comment réagir face à un comportement inapproprié, 
· Peur du regard des autres, surtout si un comportement inapproprié a lieu en public, 
· Peur de faire des choses qui ne servent à rien car c’est une maladie de l’oubli. Il y a parfois une minimisation de « ce qui reste » (la mémoire affective, sens, la relation non-verbal),
· Peur qu’il arrive quelque chose à la personne âgée avec des troubles cognitifs, 
· Peur d’être accusé de non-assistance à personne en danger.
Nous pouvons également interroger le rôle de nos sociétés occidentales :
· Nos sociétés sont individualistes et leurs manques de communautés, d’entraide conduit à l’isolement ;
· Nos sociétés visent la performance, la production, ce qui entraîne un manque de valorisation de l’être versus le faire/ le produire avec un rejet de la vulnérabilité et des fragilités. Si l’on ne produit plus, si l’on ne sait plus, où est notre place ? 
· Nos sociétés sont basées sur la rentabilité : rentabilité des institutions de soins et optimisation des ressources, qui ne permettent pas de privilégier le temps de la relation. 
· Nos sociétés sont consensuelles et ne laissent pas de place à la différence dans des lieux publics comme le théâtre, le cinéma, les restaurants.

D. Bonnes pratiques et recommandations
1. Quels lois, politiques, institutions, approches, pratiques ou environnements favorables ont aidé les personnes âgées avec des difficultés cognitives à demeurer entendues, impliquées, respectées et connectées socialement ?
Pour favoriser le maintien à domicile en conservant une certaine qualité de vie, notre association expérimente depuis 15 ans un dispositif d’accompagnement à domicile. Il permet de mobiliser un case-manager, un ergothérapeute ou un psychologue. Des aides formelles et informelles de proximité peuvent ainsi être proposées et mises en place. Le fait de se rendre à domicile, présente l’avantage d’évaluer la situation au plus près de la réalité, d’apporter des réponses justes et adéquates et de favoriser le maintien des activités sociales.
Certaines villes se sont lancées dans le projet des prescriptions muséales, ce qui a permis d’ouvrir les lieux culturels aux personnes âgées avec des difficultés cognitives et, encore une fois de valoriser les personnes âgées avec des difficultés cognitives et de maintenir des activités.
Le baluchonnage (https://baluchon-alzheimer.be/), qui donne du répit à l’aidant-proche tout en maintenant la personne âgée dans son lieu de vie, existe en Belgique mais il ne bénéficie pas d’une reconnaissance au niveau de notre organisme de sécurité social (INAMI), ce qui nuit à son accessibilité et à son développement. 
Il existe également certains lieux communautaires, encore trop peu nombreux, comme Atoll (https://www.atoll.be/), qui permettent un accueil non-médicalisé des personnes âgées, avec ou sans difficultés cognitives et, proposent des activités sociales et inclusives. 
Le Projet de Soins Personnalisé et Anticipé (https://www.pspa.be/), support de réflexion à la fin de vie, est un outil belge intéressant pour ouvrir la discussion sur l’importance d’être acteur de ses choix de vie. La Fondation Roi Baudouin a d’ailleurs rédigé une brochure portant une attention particulière accordée aux personnes atteintes d’une maladie de type Alzheimer (https://kbs-frb.be/fr/osez-le-dialogue-le-projet-de-soins-personnalise-et-anticipe). Néanmoins, une version spécifique de l’outil pourrait être développée pour favoriser le recueil des souhaits de la personne âgée avec des troubles cognitifs. 
2. Quels changements légaux, professionnels ou communautaires sont nécessaires pour mieux protéger l’autonomie et la dignité des personnes âgées avec des difficultés cognitives ?
Avec un diagnostic de plus en plus précoce, il manque des lieux inclusifs, valorisants et sécurisants, comme des lieux communautaires pour proposer des activités variées avec des horaires flexibles, non médicalisées, soutenus par un personnel formé à une approche centrée sur la valorisation des capacités préservées et à l’adaptation de l’environnement. Plus globalement, il faudrait rendre accessibles les formations à toutes les personnes qui souhaitent accueillir des personnes âgées avec des troubles cognitifs.
Il serait pertinent d’identifier des professionnels du domicile « spécialisés dans l’accompagnement des personnes avec des troubles cognitifs » à travers une certification ou un diplôme spécifique : case manager, accompagnateurs du quotidien, référents du domicile. En Belgique, il existe les accompagnatrices à domicile Alzheimer (https://spaf.be/services/garde-a-domicile-alzheimer/) mais, cette initiative de la Province de Namur, n’a pas été généralisée.
Il faudrait pérenniser le projet d’interventions ponctuelles au domicile des personnes âgées vivant avec des difficultés cognitives, afin d’identifier les besoins réels et pouvoir mobiliser les ressources de proximité adéquates.
Les formations des aidants-proches sont importantes mais elles ne suffisent pas : elles devraient être complétées par des temps de rencontre au domicile, pour confronter la théorie à la réalité des vécus. 
Concernant les intervenants du soin il faudrait permettre plus de flexibilité dans leur manière de travailler, en insistant sur la relation plus que sur les tâches à accomplir. Pour certaines tâches, une posture de type « supervision » permettrait de maintenir la personne active plus longtemps et de conserver la relation avec son proche. 
Les personnes âgées doivent continuer à tenir un rôle social en leur permettant, par exemple, d’endosser plus facilement des rôles de bénévolat (chenils, crèches, écoles).
http://www.aalz.be, Cours St Michel 100 Bte 9, 1040 Bruxelles, 
info@aalz.be,  : 02/428.28.10
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