LA MALADIE
DALZHEIMER a mu =

La plateforme vous guide
et vous oriente

QUELS SONT LES
SERVICES DISPONIBLES

ET QUE REPRESENTENT-ILS ?

Nous avons
concu ce guide
a votre intention...
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Souhaitée et initiée par la Province, la Plateforme Alzheimer
se veut étre un acteur fédérateur de toutes les initiatives, associations
et intervenants en matiére daide et de prise en charge des patients, de
leurs familles et aidants-proches.

Au-dela de ce role de réseautage, la plateforme se veut mobilisa-
trice pour la construction et la mise en place d'un véritable réseau de
soins adapté a notre territoire rural mais aussi audacieux pour notre
Luxembourg.

TRAVAILLONS ENSEMBLE
POUR UNE PROVINCE ALZHEIMER ADMIS,
OU LES PERSONNES SONT RECONNUES ET AIDEES |

Pour construire ce réseau et limplémenter dans lexistant, nous
avions besoin dun état des lieux précis des besoins. Raison pour
laguelle nous avons confié au Bien Vieillir a Namur [étude dont les
conclusions sont aujourd’hui déposées et disponibles.

Puissent tous les acteurs et professionnels intervenants, ainsi que
les patients et leurs familles y trouver un maximum déléments néces-
saires au suivi du malade et de son évolution.

POUR LA PLATEFORME

Daniel Ledent
Président
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QUELS SONT LES SERVICES DISPONIBLES ET QUE REPRESENTENT-ILS ? [l

Lorsqu'un diagnostic de maladie d’Alzheimer est posé, les premiéres impressions res-

senties peuvent étre celles d’un profond désarroi. Les différents spécialistes rencontres, les

évaluations, diagnostic, traitements, ...
sente d vous.

LA MALADIE D'’ALZHEIMER ne
marque pas la fin de votre vie. Celle-ci
continue, avec des hauts et des bas, des
difficultés certes mais aussi des com-
pétences longtemps préservées. Le
chemin que vous empruntez n'est pas
uniquement composé de
souffrances. Vous vivez
ausside bons moments
aupres de vos proches
et vous pourrez conti-
nuer a “prendre du bon
temps” tout en faisant
face aux difficultés nouvelles auxquelles
vous étes confronté(e).

Votre vie va néanmoins changer :
certaines tdches de la vie quotidienne
deviennent plus difficiles et vous pourriez
avoir besoin d'aide pour continuer a les
mener a bien. Il devient progressive-
ment nécessaire et important de vous
adapter a ces changements, pour vous-

Y FAIRE FACE .

un monde étrange et peut-etre douloureux se pre-

méme et pour vos proches.

Ceux-ci pourront vous aider pour
certaines tdches. N'hésitez pas d convenir
avec eux de l'aide effective qu’ils pour-
ront vous apporter, en fonction de leurs
limites, car certaines tdches risquent de
devenir trop importantes
avec le temps. En effet,

C OMMENT 7 pour quils puissent vous

aider dans la durée sans
s'epuiser, ils devront cer-
tainement se faire aider
eux-mémes.

Afin de continuer a préserver votre
qualité de vie et celle de vos proches, vous
pouvez faire appel d de l'aide exté-
rieure. Plus cette aide s'installe précoce-
ment et progressivement, plus elle sera
adaptée a vos besoins et vous permettra
de continuer a garder la maitrise de
votre vie.

Les pistes que vous trouverez dans

ASBL LE BIEN VIEILLIR A NAMUR

ce guide ne doivent pas nécessairement
étre toutes mises en place. Ces différents
services répondent d des besoins spéci-
fiques auxquels vous ne serez pas néces-
sairement confronté(e). C'est petit d petit,
en fonction de vos besoins, avec l'aide
de vos proches, que vous pourrez déci-
der ensemble de ce qui vous convient
le mieux. L'objectif etant de préserver
a chacun le plus de sérénité possible,

o] |
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LA ‘PLATEFORME ALZHEIMER' DE
LA PROVINCE DE LUXEMBOURG est
a l'origine de ce guide. Elle est dediee
aux personnes atteintes d'une mala-
die d’Alzheimer ou apparentées. Elle a
notamment pour mission de vous in-

ged e
| ] R

de mieux répartir les roles et d’éviter les
situations de crise ou d'urgence.

Ce guide pratique vous permet
d’identifier les services disponibles et
ce qu'ils représentent. Il ne s'agit donc
pas d'une liste exhaustive mais d'une aide
pour se poser les bonnes questions et
pour identifier “Qui est qui” ou “Qui
fait quoi”.

former sur tout ce qui existe aupres de
votre lieu de vie. Une fois la lecture de ce
guide terminée, vous pourrez contacter
la plateforme qui vous dirigera vers les
personnes ressources et les réponses qui
vous conviennent.




QUELS SONT LES SERVICES DISPONIBLES ET QUE REPRESENTENT-ILS ? d

-------- LA SPHERE MEDICALE ::::i:::

.......... ET PARAMED'CALE . A

Dans votre parcours, vous avez peut-étre déja rencontré différents spécialistes, vous
en avez entendu parler ou vous vous étes demandé quels étaient leurs roles. Il est parfois
difficile de se représenter clairement les spécificités de chacun, voici quelques points clés

pour mieux comprendre.

|. LES MEDECINS [ “op(/ |

d

LE MEDECIN GENERALISTE est celui
a qui vous pouvez le plus rapidement
faire appel. Certains travaillent main-
tenant en association, en Maisons de
garde ou au sein de Maisons Médi-
cales, entourés d'autres compétences
professionnelles. Au fil du temps, une
relation de confiance sest instaurée et
il est devenu votre premier conseil-
ler. N'hésitez pas a lui poser toutes
les questions qui vous passent par la
téte. Il est également a votre disposi-
tion pour vous orienter vers des spé-
cialistes en fonction de vos besoins du
moment.

b

LE GERIATRE est un médecin spé-
cialiste des affections mentales, phy-
siques, fonctionnelles ou sociales
présentées par les personnes agées. Il
a une approche globale tant au niveau
de son diagnostic que du traitement et
peut vous proposer un suivi régulier. Il
peut vous recevoir a [’hopital ou en
consultation privée. Il est toujours en-
touré par une équipe pluridisciplinaire.

ASBL LE BIEN VIEILLIR A NAMUR

C

LE NEUROLOGUE, LE (NEURO)PSY-
CHIATRE ET LE PSYCHOGERIATRE
sont des médecins spécialistes des
troubles cognitifs et comportemen-
taux consécutifs a des atteintes du
systéme nerveux et du cerveau.

La plupart du temps, c’est votre méde-
cin généraliste qui choisit de vous
orienter vers ces médecins. Mais vous
pouvez aussi choisir d’y recourir direc-
tement, d [’hopital ou en consultation
privee.

2. LES AUTRES
PROFESSIONNELS

O]

d

LE NEUROPSYCHOLOGUE est un
psychologue (et non un médecin) qui
vous proposera les tests utiles au dia-
gnostic (tests de mémoire et de lan-
gage par exemple). Il peut également
vous expliquer en détails vos résultats
a ces tests et vous aider a faire face
a vos difficultés dans la vie de tous
les jours (les oublis, les problémes de
concentration et d'organisation, etc.).

b

Vous pourriez. également ressentir
le besoin de faire appel a UN AUTRE
PSYCHOLOGUE pour confier vos dif-
ficultés, exprimer vos émotions, dé-
passer un ressenti de tristesse, obtenir
de l'aide dans les relations avec vos
proches, etc.

PLATEFORME ALZHEIMER DE LA PROVINCE DE LUXEMBOURG
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LE KINESITHERAPEUTE est un para-
meédical qui peut vous aider entre
autres a prévenir les chutes (par des
conseils de mobilité et une stimulation
motrice) ou a récupérer vos fonctions
aprés une chute. Il peut également
soulager vos douleurs et vous conseil-
ler sur la maniére la plus adéquate
d'adapter votre domicile a vos besoins.

d

LERGOTHERAPEUTE peut effectuer
une évaluation de votre logement et
vous conseiller pour les aménage-
ments que vous jugeriez ensemble né-
cessaires. |l peut également vous aider
a identifier les activités physiques et
sociales qui vous seraient toujours
sources de bien-étre. Ce profession-
nel peut faire partie d'une équipe de
soins a domicile, d'une mutuelle ou
encore d'un service hospitalier.

e

LE LOGOPEDE est un thérapeute qui
s'occupe danalyser, d’évaluer et de
traiter les difficultés de langage, qu'il
soit oral ou écrit.

B

L'ASSISTANT(E) SOCIAL(E) vous
écoute, vous soutient, vous accom-
pagne, vous conseille et vous oriente
vers les personnes ou les services qui
pourraient répondre a vos demandes
et besoins afin de favoriser votre bien-
étre. Vous pourrez trouver ce profes-
sionnel au sein de votre administration
communale, de votre mutuelle ou du
CPAS de votre commune. Vous pour-
riez aussi le rencontrer a l'hopital. Cer-
tains d'entre eux sont spécialisés dans
l'aide au maintien a domicile.

3. LES STRUCTURES

EXISTANTES | @Qﬁ ]

d

LA CONSULTATION MEMOIRE, ap-
pelée aussi dans certains hopitaux
“Clinique de la mémoire” regroupe les
professionnels médicaux (gériatre,
neurologues/neuropsychiatre, psy-
chogériatre) et paramédicaux (neu-
ropsychologues, kinésithérapeutes,
ergothérapeutes, logopédes, infir-
miéres sociales) nécessaires pour éta-
blir un diagnostic de vos troubles et
de leur-origine et pour vous proposer
un plan de soins approprié.

b

LA CLINIQUE DE LA MEMOIRE telle
que récemment définie par llnstitut
National Assurance -Maladie-Inva-
lidité (INAMI), regroupe ces mémes
professionnels. Elle sadresse a des
personnes chez qui un spécialiste
a posé un diagnostic de “démence!
débutante”. Sur prescription de ce
spécialiste, la clinique de la mémoire
vous propose un programme de ré-
habilitation cognitive qui vise a vous
permettre de continuer a accomplir
certains actes quotidiens. Elle peut
aussi vous conseiller des adaptions de

'environnement quotidien et vous in-
forme sur la maladie, son évolution et
ses conséquences. Elle soutient votre
vie a domicile, votre confort et celui
de vos proches.

C

LHOPITAL DE JOUR GERIATRIQUE :
est un lieu de diagnostic et de bilan de
santé pluridisciplinaire financé pour
des personnes agées de plus de 75
ans. On y réalise notamment, en une
seule journée, tous les examens né-
cessaires au diagnostic des troubles
cognitifs.

1: La “démence” est un syndrome
généralement chronique ou évolutif dans
lequel on observe une dégradation de la
mémoire, du raisonnement, du comporte-
ment, et de l'aptitude d réaliser les activités
quotidiennes (définition de ['Organisation
Mondiale de la Santé - OMS,).

PLATEFORME ALZHEIMER DE LA PROVINCE DE LUXEMBOURG
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QUELS SONT LES SERVICES DISPONIBLES ET QUE REPRESENTENT-ILS ? d

......... LES SERVICES D'AIDE: . .. .. :

.............. ADOM'C“.E

Rester a domicile malgré les difficultés est le souhait de la majorité des personnes.
Cette perspective n'est pourtant envisageable que moyennant la mise en place progressive
de certaines aides adaptées aux besoins de chacun.

VOUS AVEZ BESOIN D’UNE AIDE
pour votre ménage, pour votre toi-
lette ou pour effectuer vos courses et
préparer vos repas ? Les services d'aide
a domicile sont probablement une piste
de réponse.

Selon vos besoins et l'endroit ou
vous habitez, les services proposés
sont trés variables et peuvent vous
aider directement mais aussi fournir du
répit d vos proches.

Certains services sont spécifique-
ment formeés da [‘accompagnement de
personnes atteintes d'une maladie
d’Alzheimer. D'autres pas .. Rensei-
gnez-vous sur leurs compétences
avant de vous décider.

Les aides a domicile sont orga-
nisées par de multiples acteurs, pour
obtenir des informations et des aides
concrétes, il convient de s’adresser a
un centre de coordination.

ASBL LE BIEN VIEILLIR A NAMUR

d

LA COORDINATION : la coordinatrice
du service vous informe de l'ensemble
des aides possibles et vous accom-
pagne dans leur mise en place.

b

LA VIE QUOTIDIENNE : les aides fa-
miliales et aides ménageres.

| Laide-ménagére effectue exclu-
sivement des travaux ménagers
comme le nettoyage de votre mai-
son ou de votre linge.

I Laide familiale accompagne des
personnes agées, malades ou han-
dicapées pour accomplir les actes
de la vie quotidienne comme les
courses, l'entretien courant, la les-
sive et le repassage, la planification
et préparation des repas, les dépla-
cements en extérieur. Elle a cepen-
dant également un réle de conseil
(pour l'adaptation du logement,
le soutien des familles, etc.), rela-
tionnel (écoute, identification des
difficultés, soutien par la présence,
dialogue et accompagnement dans
le cadre des soins palliatifs, etc.) et
social (accompagnement lors de
démarches administratives et pour
l'organisation du budget, appel et
orientation vers des services ou or-
ganismes spécialisés, etc.).

C

LES GARDES-MALADE sont des per-
sonnes qui peuvent rester présentes
a vos coteés si vous étes souffrant ou
si vous avez besoin d’'une présence
continue. Elles viennent alors relayer
vos proches pour leur permettre de
vaquer a d'autres occupations. Elles
peuvent assurer une présence active
de jour comme de nuit.

SOYEZ PRET A OUVRIR
VOTRE MAISON

A PLUSIEURS PERSONNES
DIFFERENTES.

Bt

LES SOINS : les infirmiers a domicile
sont diplomés et reconnus par le Ser-
vice de Santé publique et par U'INAMI.
Au sein d'un service ou en tant qu'in-
dépendants, ils sont conventionnés
et offrent tous les mémes services
aux mémes tarifs, avec une interven-
tion de la mutuelle. Ils interviennent
pour la toilette (soins d’hygiéne), pour
préparer-et administrer des médica-
ments ou pour administrer des soins
ou-effectuer certains actes qui-ont été
prescrits par un médecin comme par
exemple des injections ou la pose de
perfusions, etc.

PLATEFORME ALZHEIMER DE LA PROVINCE DE LUXEMBOURG
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LE SERVICE DE TELEVIGILANCE rend
possible le contact 24 heures sur 24
avec un service de secours, notam-
ment en cas de chute, de malaise ou
de sentiment d’insécurité. Si vous
vivez seul, vous abonner a ce service
vous permet d'avoir rapidement accés
a de laide. Pratiquement, en cas de
probléme, vous appuyez sur le bou-
ton d'un émetteur que vous portez
en permanence a votre poignet ou a
votre cou, ce qui déclenche un signal
au centre d'urgence ainsi que chez
les personnes proches que vous avez
identifiees. Quelqu’'un passe alors
chez vous pour vous porter assis-
tance. Si vos proches ne sont pas dis-
ponibles, l'appel pourra étre envoyé
vers la police ou les pompiers.

r

Vous pourriez également avoir besoin
D’AUTRES TYPES D’AIDES comme les
services d'une ergothérapeute, le prét
ou l'achat de matériel médical (des
béquilles, un fauteuil roulant ou un lit
médicalisé, etc.), la livraison de repas
directement a votre domicile, etc.

Il existe par ailleurs des entreprises de
titres-services qui proposent leurs ser-
vices (ménage, courses, travaux, etc.)
a toute personne qui le demande,
qu’elle soit agée ou pas, malade ou
pas. Ces entreprises sont probablement

moins adaptées a vos besoins car leurs
professionnels ne sont pas spécifique-
ment formés ni encadrés pour vous
accompagner.

QUELS SONT LES SERVICES DISPONIBLES ET QUE REPRESENTENT-ILS ? d

En vous permettant de passer quelques heures en contact avec d’autres personnes,
rompre votre solitude, stimuler vos capacités préservées, ces services donnent aussi du ré-
pit a vos proches qui peuvent, en fonction des services choisis, rester a la maison ou partir
en vous sachant bien entouré.

(L%

. RESTER CHEZ SO )
AVEC UN PROFESSIONNEL [ &

EN PROVINCE DU LUXEMBOURG,
deux services spécifiques vous proposent
de remplacer; pour un temps court et
déterminé, votre aidant a domicile.
Des personnes spécialement formées
prennent le relais de votre proche pour
vous accompagner au quotidien, en
fonction de vos besoins. Vous restez
donc dans vos repéres et ne devez pas
vous adapter d un nouveau lieu de vie.

LUXEMBOURG 13
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BALUCHON ALZHEIMER est une asbl
qui propose un service a domicile : des
professionnels prennent leur “balu-
chon” et viennent passer de 3 a 14
jours a vos cotés, au sein de votre do-
micile, pour permettre a vos proches
de s'absenter. Au fil de son séjour,
la baluchonneuse (ou son pendant
masculin) rédige un journal de bord
pour transmettre l'ensemble de ses
observations sur votre santé, sur votre
bien-étre, a votre proche a son retour.
Certaines mutualités remboursent en
partie les frais de ce service.

2. PASSER LA JOURNEE
HORS DE CHEZ 501 [ = |

b

LE SERVICE DE REPIT “DONNER DU
SOUFFLE A LA VIE” est un autre ser-
vice a domicile du méme type : un
relais de 3 professionnels différents 24
heures sur 24 pendant 3 jours (2 nuits)
a votre domicile, pendant l'absence
de laidant. Ce service est organisé par
'équipe “Aide et Soins a Domicile”
(ASD) du Luxembourg mais ne couvre
pas toutes les communes. Rensei-
gnez-vous aupreés de la coordination.

\\/’

CES FORMULES PERMETTENT de
passer la journée ou une demi-journée
ailleurs qu’a votre domicile et peuvent
éventuellement vous aider d prendre
conscience des bénéfices possibles
offerts par une institution. Lieux adaptés
et sécurisants, ils allient stimulation et
rencontres d'autres personnes, entouré
de professionnels formés. Ils ne sont pas
spécialement destinés aux personnes
atteintes d’'une maladie d’Alzheimer
mais-vous apporteront .certainement
temporairement une réponse adaptée.

Parfois le transport est organisé par-le
centre ou par des associations parte-
naires. Vous en trouverez certainement
un d proximité de votre domicile.

LIEUX ADAPTES
ET SECURISANTS,

ALLIENT STIMULATION
ET RENCONTRES

ASBL LE BIEN VIEILLIR A NAMUR

d

LES CENTRES D’ACCUEIL DE JOUR :
situés au sein d'une maison de repos
ou d'une maison de repos et de soins
ou en liaison avec elle, ils accueillent,
pendant la journée, des personnes
agées de 60 ans au moins, autonomes
ou en perte d'autonomie. Ils proposent
des repas, des activités et dispensent
quelques soins au besoin. Ce sont des
lieux de socialisation.

o

LES CENTRES DE SOINS DE JOUR
sont situés au sein d'une maison de
repos et sadressent a des personnes
agées de 60 ans au moins, trés dépen-
dantes physiquement pour les actes
de la vie quotidienne (toilette, repas,
déplacements, etc.) et nécessitant des
soins importants. Les centres de jour
ont un role de revalidation, de stimu-
lant et de maintien maximal de 'au-
tonomie. Une équipe pluridisciplinaire
vous suit selon vos besoins tout au
long de votre journée (logopéde, kiné-
sithérapeute, psychologue, aide-soi-
gnant, infirmiére, assistant social, etc.).

PLATEFORME ALZHEIMER DE LA PROVINCE DE LU}
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LES MAISONS COMMUNAUTAIRES :
lieux d'accueil et de loisirs en journée
pour des personnes agées plus ou
moins dépendantes. Elles proposent
des activités sociales, culturelles,
intellectuelles, etc. Ces lieux sont
animeés d'un esprit familial et sont en
général installés dans des endroits qui
ont du sens pour la population concer-
née, au cceur des espaces de vie des
habitants. Leur objectif principal est
de lutter contre l'isolement et la soli-
tude des personnes agées auxquelles
elles sadressent. Ce faisant, elles ont
pour souhait de recréer du lien social
en proposant un lieu de rencontres
convivial et valorisant. Certaines de
ces maisons peuvent accueillir des
personnes atteintes d'une maladie de
type Alzheimer.




3. PASSER QUELQUES

&

JOURS AILLEURS [ U]ﬁﬁ

d

LE COURT SEJOUR EN MAISON DE
REPOS offre un séjour temporaire
aux personnes agées. Ce séjour peut
s'étendre de quelques jours a quelques
semaines mais ne peut excéder une
durée de nonante jours cumulés par
année civile que ce soit ou non dans
le méme établissement. Vous signez
une convention a durée déterminée
qui vous indique la date de fin du
séjour. Ce systéme n'est pas non plus
spécialement destiné aux personnes
atteintes de maladies de type Alzhei-
mer mais certaines institutions ont
développé des projets spécifiques
liés a vos besoins. Votre séjour permet
a votre aidant de partir (par exemple
se reposer ou étre lui-méme hospi-
talisé) ou de rester a la maison pour
éventuellement y faire les aménage-
ments nécessaires a votre retour.

b

LES CENTRES DE CONVALESCENCE :
il sagit de lieux ol vous pouvez vous
reposer ou bénéficier d'une réédu-
cation a la suite d’'une hospitalisa-
tion ou dans le cadre d’'une maladie
chronique. Dans certains endroits,
votre proche peut vous accompagner
durant le séjour. La majorité est située
a la Cote ou dans les Ardennes. C'est
le médecin-conseil de la mutualité qui
détermine si le séjour se justifie sur le
plan médical. Selon certaines condi-
tions, votre mutuelle pourra interve-
nir financiérement dans ce séjour.

QUELS SONT LES SERVICES DISPONIBLES ET QUE REPRESENTENT-ILS ? d

Un jour, vous envisagerez peut-eétre de quitter votre maison, le plus souvent sur l'insis-
tance de votre proche ou du réseau de soins de santé, trouvant qu'elle n'est plus adaptée ou
qu'elle présente des dangers, ou que votre besoin d’encadrement permanent le justifie.

DANS VOTRE RECHERCHE du
lieu de vie adapté, ne vous arrétez pas
uniquement a 'aménagement des lieux !
Questionnez linstitution sur sa philo-
sophie, ses pratiques, essayez de com-
prendre comment se passe le quotidien
d'une personne atteinte d’'une maladie
de type Alzheimer dans ce lieu en dépas-
sant la publicité de 'établissement, de
maniére d déterminer si cela vous satis-
fait. Chaque maison a sa philosophie et
ses maniéres de faire | Soyez attentifs
aux pratiques relatives a la liberté,
surtout dans les moments ou vous au-
rez plus de mal a distinguer le danger :
pourrez-vous choisir ? Marcher ? Sortir ?
Rentrer dans votre chambre quand bon
vous semble ? Quelle place sera laissée
d vos proches ? Sachez aussi qu'il est
toujours possible de quitter un établis-
sement pour aller vivre dans un autre si
celui-ci ne vous satisfait pas.

PLUS TOT VOUS AUREZ PU

VOUS Y INTERESSER
ET MEME VOUS Y INSCRIRE,

MIEUX LA TRANSI-
TION SE PASSERA.

d

MAISON DE REPOS (MR) : établisse-
ment d’hébergement de personnes
agees qui offre a des personnes de
plus de 60 ans le logement mais aussi
des services collectifs, des aides a la
vie journaliére et si nécessaire des
soins.

PLATEFORME ALZHEIMER DE LA PROVINCE DE LUXEMBOURG
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SIS

MAISON DE REPOS ET DE SOINS
(MRS) :il s'agit bien souvent d'une mai-
son de repos qui a recu un agrément
spécial lui permettant, moyennant
des obligations plus sévéres en termes
de personnel et d'aménagement,
d’accueillir des personnes fortement
dépendantes (plus dépendantes
gu'en maison de repos) et nécessitant
des soins en raison 'd'une  maladie
de longue durée. Vous y bénéficie-
rez, inclus dans le prix, des soins de
kinésithérapie, d'ergothérapie et de
logopédie.

C

RESIDENCE-SERVICE (SENIORIE) :
appartements ou studios, en lien avec
une maison de repos, destinés aux
personnes agées de 60 ans au moins,
autonomes, vous proposant diffé-
rents services -facultatifs (ménage,
buanderie, restaurant) et la réponse
aux appels d'urgence mais pas de
soins.

a4

LES “CANTOUS", petites unités de vie
ou unités spécialisées : il sagit de lieux
de vie de taille trés restreinte, soit en-
viron 15 personnes, au sein d'une MR
ou MRS, ou sont accueillies, entre elles
uniquement, des personnes atteintes
d'une maladie de type Alzheimer. Ces
lieux sont généralement fermeés, sans
acces libre vers l'extérieur, de maniéere
a apporter la sécurité nécessaire aux
personnes qui y résident (ce qui ne
veut pas dire qu'on n'en sort jamais,
mais alors accompagné, en sécurité).
Le personnel tente avec les résidents,
de reproduire les rythmes et activités
de la vie quotidienne.

e

LACCUEIL FAMILIAL : Laccueil familial
constitue également une alternative
d’hébergement pour les personnes
agées autonomes ou semi-valides, au
domicile d'une autre famille, formée
et encadrée par un service spécifique.
Aprés avoir signé une convention,
vous y bénéficierez d'une chambre
et pourrez partager la vie de cette
famille d'accueil. Ce dispositif en est
encore au stade de projet pilote et est
donc peu répandu mais vaut la peine
d'étre découvert : il pourrait répondre
adéquatement a vos besoins, de ma-
niére transitoire.

ASBL LE BIEN VIEILLIR A NAMUR
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Vous pourriez éprouver des difficultés a vous déplacer, d conduire votre véhicule ou ne

plus disposer de votre permis de conduire. Rester enfermé seul chez soi n’est pourtant
pas une bonne solution.

DIFFERENTS TYPES de trans-
port sont possibles, que ce soit pour des
soins ou pour les courses, les activités, la
visite a un parent en maison de repos,
etc. Vous pouvez faire appel a des mini-
bus ameénageés (transports publics), a un
transport médical en ambulance, a des

taxis sociaux (comme la Locomobile) ou
d des transports assurés par des béné-
voles. Certaines communes et Centre
Public Action Sociale (CPAS) proposent
également leur propre service de trans-
port, n’hésitez pas a les interroger d ce
sujet.

PLATEFORME ALZHEIMER DE LA PROVINCE DE LUXEMBOURG
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La maladie d’Alzheimer ne doit pas vous empécher de continuer d participer a des
activités qui vous ont toujours été chéres comme la peinture, la marche, les ateliers couture
ou les cours de gymnastique. Vous serez peut-etre amené a évoquer avec vos compagnons

d'activites les difficultés qui se présentent maintenant d vous, ou d trouver des astuces pour
vous adapter d ces difficultés. Il sera d’autant plus facile de continuer a participer si
les autres comprennent votre vécu.

VOUS POUVEZ EGALEMENT fique, par votre commune, une université

vous inscrire da de nouvelles activités,
découvrir de nouvelles potentialités, etc.
Ces activités peuvent étre entre autres
organisées par une association spéci-

des ainés ou encore une association de
seniors. A vous de voir, avec vos proches,
ce qui vous convient et vous plait le
mieux !

ASBL LE BIEN VIEILLIR A NAMUR
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.......... LES ASSOCIATIONS: : . :::::::

............. DEPATIENTS

ELLES PERMETTENT aux per-
sonnes atteintes et a leurs proches de
se retrouver, ensemble ou séparément,
avec d'autres personnes vivant les
meémes difficultés (la Ligue et les Alzhei-
mer café, [’Agent Proxidem, etc.). Elles
vous soutiennent et vous informent en
organisant différentes activites.

--------- LES INTERVENTIONS

- -FINANCIERES : - - - - -~ :- -

LA PLATEFORME PEUT vous
aider a identifier les interventions finan-
cieres auxquelles vous avez droit dans
de nombreux domaines comme les
transports, les amenagements de votre
domicile, la location de matériel, etc. Ces
aides varient en fonction de votre statut,
de la réduction de votre autonomie, etc.
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----- LA PLATEFORME ALZHEIMER - - - --

- DE LA PROVINCE DE LUXEMBOURG : : :

La Plateforme Alzheimer de la Province de Luxembourg a été créée le 21 mars 2012.
Elle est née de la volonté des responsables politiques provinciaux désireux de mettre en
avant cette problématique de santé et d’en faire une priorité.

La Plateforme Alzheimer de la Province de Luxembourg a principalement pour mis-
sions de promouvoir, coordonner et compléter les structures de soins aux malades
d’Alzheimer (et maladies apparentées) et de soutien d leurs proches tant au domicile,
qu'en maison de repos ou en milieu hospitalier.

AU QUOTIDIEN,

I Laide aux professionnels via la
concertation, la formation, l'infor-
mation et l'apport d'une exper-
tise médicale de professionnels
spécialisés.

l| Linformation et la sensibilisation en
vue de faire connaitre et parler de la
maladie, de son évolution et promo-
tionner les initiatives et organismes
s'en occupant.

A TERME : la mise sur pied d'un véritable centre de compétence

et de référence Alzheimer en Province de Luxembourg afin de re-
pondre au mieux aux besoins spécifiques de territoire.

LA PLATEFORME ALZHEIMER
DE LA PROVINCE DE LUXEMBOURG

CESTAUSSI[ ;... ]

[ La création et la conduite de pro- l] La conception d'une Cellule d'Appui

QUELQUES-UNS DE SES OBJECTIFS

(@]

l] Loffre de soins et de services sur
notre territoire : recensement des
besoins et des solutions en province
de Luxembourg en vue d’harmoni-
ser celles-ci de facon a égaliser les
chances d'accés pour tous ses habi-
tants et les guider vers le service
adéquat.

fl La mise en réseau de tous les ac-
teurs, institutions et associations
concernées.

l] La mise en ceuvre dloutils, d'initia-
tives et de services manquants sur
le territoire.

J] Lorientation, l'accompagnement
tant de la personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer ou d'une mala-
die apparentée que de son entou-
rage vers les services existants en
leur apportant une information per-
sonnalisée et le soutien nécessaire.

ASBL LE BIEN VIEILLIR A NAMUR

jets pilotes destinés a améliorer la
qualité de vie du malade, et de sa
famille.

ll De nombreux récits, habitudes et
projets de vie pour des patients ren-
dus possible grace au soutien de la
Fondation Roi Baudouin et de la
Loterie Nationale.

LA PLATEFORME. ALZHEIMER,
c’est avant tout, la volonté des
femmes et des hommes de terrain de
travailler ensemble pour une cause

visant a soutenir les aidants-proches.

ll Des événements d'information et
de sensibilisation destinés au tout
public.

] Un bulletin de liaison semestriel.

commune et nous profitons ici de l'oc-
casion pour envoyer un message fort
aux futurs partenaires et volontaires
désireux de nous rejoindre.

PLATEFORME ALZHEIMER DE LA PROVINCE'DE LUXEMBOURG
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...........

...........

Dans ce dédale complexe de services, comment trouver le service adéquat a votre
situation actuelle, vers qui se diriger, comment les contacter ?
La Plateforme Alzheimer de la Province de Luxembourg a pensé a vous.

Elle a initié:

LA CELLULE APPU\

|— POUR VOUS SOUTENIR ET VOUS APPUYER Q

LA CELLULE APPUI est destinée
aux familles dont un membre est atteint
de la maladie d’Alzheimer ou maladies
apparentées. Cette initiative s'inspire
d'une structure québécoise de méme
nom.

NOUS SOMMES LA afin de vous
écouter, vous informer, vous soutenir
et vous appuyer a prendre les meil-
leures dispositions concernant votre
proche.

ASBL LE BIEN VIEILLIR A NAMUR

NOTRE EQUIPE, coordonnée par
Anne-Francoise Fiasse, est composée de
dix personnes ressources ayant l'expé-
rience et l'expertise des probléemes
principaux rencontrés par les familles.

Pour faire appel a ce service, vous
pouvez former le numéro unique suivant
1070 24 44 45

CETTE PERMANENCE télépho-
nique 24h/24 proposera une écoute per-
sonnalisée de premieére ligne et toutes les
demandes seront directement réorien-
tées vers la coordinatrice et la personne
ressource d’APPUI la plus proche.

POUR VOUS SOUTENIR d chaque
étape de la maladie et vous documenter
au mieux, la référente d’Appui propo-
sera une réponse adaptée et personna-

FAITES APPEL A
CE SERVICE 24h/ 24

AU NUMERO UNIQUE :
070 24 44 45

lisée. Elle pourra également se rendre a
votre domicile. Cette démarche unique
vous permettra de prendre les meilleures
dispositions concernant votre proche et
si vous en éprouvez le besoin, de rester
plus tard en contact avec votre référente.

PLATEFORME ALZHEIMER DE LA PROVINCE DE LUXEMBOURG
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D'une maniére générale, le manque de répit pour les aidants-proches est criant
et la formule inexistante pour les couples en Belgique. Face a ce constat, la Plateforme
Alzheimer de la Province de Luxembourg a souhaité impulser ce concept pour le propo-
ser a 10 couples dont l'aidé(e) est atteint(e) de la maladie d’Alzheimer.

Ce 19 mars 2016, le domaine de vacances Floréal de La Roche-en-Ardenne nous
a chaleureusement et généreusement ouvert ses portes.

DURANT 4 JOURS, une ving-
taine de bénévoles se sont relayés pour
assurer une présence auprés des aidés
mais aussi pour proposer a chacun(e)
des activités aussi bienfaisantes que
variées. Au gré de ses
envies, chaque per-
sonne a pu bénéficier
d’'un programme “a la
carte”. A tour de role,
les volontaires ont
assuré des séances
de massage / bien-
étre, de gymnastique,
une visite du parc a gibiers, un atelier
floral, un thé dansant en présence d'un
prestidigitateur, une soirée cinéma ou
encore des animations autour des jeux
de sociéeté. Au mini-golf, les patients ont
pu se mesurer a leur gériatre, le Dr Gilles

CHAQUE PERSONNE
A PU BENEFICIER

D'UN PROGRAMME
“A LA CARTE"

qui assurait 'animation en toute dilet-
tante. Cette ambiance était conviviale.
La symbiose a trés vite opéré au sein
du groupe devenu le temps d'un week-
end une équipe dynamique, solidaire
et attentive les uns
aux autres. Se sont
également intercalés
des groupes de parole
abordant la difficulté
du quotidien ainsi
que des séances de
(in)formations sur la
maladie, les services
existants et les types d’aides... Marie
Gendron nous a fait [’honneur de nous
rejoindre. En plus de sa présence bien-
veillante aupreés de chacun(e), elle a pro-
posé aux aidant(e)s une formation sur la
facon d’étre avec son proche.

ASBL LE BIEN VIEILLIR A NAMUR

CEPENDANT, les freins a la mise
en place d'une telle initiative furent nom-
breux. Notre précédente étude relevait
dailleurs une non conscience du besoin
de répit chez l'aidant(e) et un senti-
ment de culpabilité d I'idée-méme
de faire appel a une aide extérieure.
Un épuisement de ce dernier couplé au
cout financier important exclusivement
consacré aux soins da domicile fut éga-
lement un probleme supplémentaire.
Des difficultés de déplacements sur
notre territoire trés étendu ou encore
l'animal de compagnie a ne vouloir ou
pouvoir confier sont venus se greffer a
leurs tours. De plus, pour ces personnes
souvent isolées, les renseignements sont
parfois difficilement accessibles.

GRACE A L'INTERVENTION du
Floréal et de la Plateforme Alzheimer,
l'aspect financier ne fut pas un frein. Les
transports leur ont également été offerts
et assurés par la Locomobile et la Croix
Rouge.

AU SORTIR DE CETTE MAGNI-
FIQUE EXPERIENCE, le bilan est
trés positif. Les points forts émis par le
groupe furent : sortir du quotidien, se
ressourcer, cotoyer de nouvelles per-
sonnes, valoriser les capacités restantes
de laidé, le reconnaitre comme une
“personne”, prendre conscience du be-
soin de reépit, se retrouver et resserrer les
liens du couple, former un réseau entre
personnes concernées par la maladie,
entendre pour reconnaitre et les aider
dans leurs réalités et probléematiques.

CETTE FORMULE FUT UNE PLEINE REUSSITE et sera réitérée dans les mois d venir
au Floréal de La Roche et de Blankenberge et d terme ouverte d d’autres complexes
hételiers désireux de promouvoir une telle-initiative.

PLATEFORME ALZHEIMER DE LA PROVINCE DE LUXEMBOURG



LA MALADIE
DALZHEIMER

PLATEFORME ALZHEIMER
de la Province de Luxembourg

Villa Servais
Avenue d'Houffalize, 41
B-6800 LIBRAMONT

061413 411 - 0490 1128 22
plateforme.alzheimer@province.luxembourg.be

Ce guide a été réalisé par
P’asbl Le Bien Vieillir, pole.d’expertises
en vieillissements.

Hlustration de couverture :

Editeur responsable :

Conception graphique :

Asbl LE BIEN VIEILLIR

Siége'Social :

Siége d’exploitation :



