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Séminaire de la COFACE
« Quelle aide pour les aidants familiaux de personnes dépendantes dans l’Union européenne ? »

Sofia, 20 octobre 2009

Philippe Miet
COFACE-Handicap
Introduction

- Présentation de la COFACE :

( organisation pluraliste, qui a pour mission de promouvoir la politique familiale, la solidarité entre les générations et les intérêts des enfants au sein de l’Union européenne. Elle définit la politique familiale européenne comme étant la dimension familiale des politiques, programmes, initiatives développés au niveau de L'Union Européenne.

( promeut une politique de non-discrimination et d’égalité des chances entre les personnes, ainsi qu’entre les formes familiales, et soutient spécifiquement les politiques visant à l’égalité entre femmes et hommes.

( co-financement par le programme européen PROGRESS, la COFACE axe sa réflexion et ses prises de position sur le thème de la lutte contre la pauvreté et l’exclusion sociale, et de la prévention de celles-ci.
( 54 organisations réparties dans 20 Etats membres, rassemble les organisations familiales nationales à caractère général ou orientées sur un thème familial spécifique.

- Présentation de COFACE-Handicap :
( petite sœur de la COFACE, rassemble en son sein les membres de la COFACE actives sur les questions de handicap et de dépendance : organisations de familles de personnes handicapées mais aussi organisations généralistes.

( priorités de COFACE-Handicap : aide aux aidants familiaux depuis 2005, mais aussi fratrie, scolarisation des enfants en situation de handicap, et plus généralement dimension familiale de la Conventions des Nations-Unies relative aux droits des personnes handicapées.
La Charte européenne de l’aidant familial
Distribuée à tous les participants.
Comme ressort de la session 1, actuellement, dans la plupart des pays européens, les réponses des autorités publiques à la question de la dépendance (handicaps, maladies, âge, …) sont absentes ou insuffisantes.

Conséquence : de nombreux proches, et en particulier les femmes, doivent pallier ce manque et fournir une disponibilité et une aide gratuite, avec de nombreuses conséquences négatives pour l’aidant (perte du travail et diminution du revenu, frais importants, problèmes de santé, stress, problèmes familiaux, …) et pour la qualité de vie des personnes aidées.
Constat qui peut être fait dans toute l’Europe, d’où élaboration de 2005-2007 par COFACE-Handicap d’une Charte européenne de l’aidant familial (soutien de la COFACE début 2009).

Définition : le proche aidant ou aidant familial est donc cet homme ou cette femme, non professionnel, qui, par défaut ou par choix, vient en aide à une personne dépendante de son entourage.

Principe clé : Les solidarités familiales ne peuvent en aucun cas exonérer un état ou les autorités publiques de leur devoir de répondre adéquatement à l’aide nécessaire pour la vie des personnes qui dépendent d’un tiers pour les actes de la vie quotidienne.
( accroissement des aides pour les personnes dépendantes (logement, mobilité, enseignement et formation, emploi, ressources, services adéquats, etc.)

( reconnaissance des aidants proches aidants et soutien à travers un certain nombre de droits, permettant un maintien et/ou une amélioration de la qualité de vie tant des aidants que des personnes aidées (veiller à la santé physique et psychique des aidants, conserver des liens familiaux habituels entre parents et enfants et à l’intérieur du couple, prévenir un appauvrissement financier, permettre la conciliation vie professionnelle / vie familiale, maintenir les droits de chacun des membres de la famille).
En 10 articles courts transposables dans tous les pays de l’Union européenne, la finalité de la Charte est d’obtenir que les aidants familiaux soient à égalité de droits et de chance au même titre que n’importe quel citoyen vise + leur donner une visibilité sociale :
( article 1 : définition de l’aidant familial (cf : plus haut)

( article 2 : choix de l’aidant familial (importance du respect du choix par la personne aidée, et que le choix par l’aidant soir libre)

( article 3 : solidarité nationale (cf : plus haut)

( article 4 : solidarité familiale (familles lieu d’épanouissement des personnes en situation de dépendance)

( article 5 : place de l’aidant familial dans les systèmes de santé (santé de l’aidant, physique et psychologique)

( article 6 : statut officiel de l’aidant (égalité de traitement en matière d’emploi et de travail, d’accessibilité universel ; de retraire, de retraite, de validation des acquis)

( article 7 : qualité de vie (interdépendante avec celle de la personne aidée)

( article 8 : droit au répit

( article 9 : information et formation

( article 10 : évaluation (des besoins / des services rendus).
Le rôle de l’Union européenne
Récent rapport du groupe d’expert ad hoc sur la transition de la prise en charge en institution vers des soins de proximité, récemment remis au Commissaire Spidla et à l’élaboration duquel la COFACE a participé :

( un des principes directeurs : des politiques holistiques sont nécessaires pour le soutien aux aidants familiaux

( les Etats membres doivent fournir un soutien systématique aux aidants familiaux pour assurer la qualité de la prise en charge de la personne aidée et préserver leur propre qualité de vie
( UE ne doit pas être en reste : il lui est recommandée d’intégrer les principes directeurs dans toutes les politiques européennes pertinentes

En effet les politiques européennes peuvent encourager / développer le soutien aux aidants dans de nombreux domaines :
( Compréhension du rôle des et des besoins des aidants familiaux : la Méthode Ouverte de Coordination en matière de Protection Sociale et d’Inclusion Sociale (MOC SP/SI, et notamment sa partie consacrée aux soins de longue durée) offre le cadre requis pour la réalisation d’études sur les aidants familiaux ;
( Activation et suivi de politiques d’aide aux aidants :
La MOC SP/SI offre là encore le cadre requis l’incitation aux Etats membres à faire de l’aide aux aidants une priorité des stratégies nationale concernant les soins de longue durée, et pour assurer un suivi et une évaluation régulière des évolutions dans ce domaine, via entre autres l’échange de bonnes pratiques (organisation d’un examen par les pairs sur l’aide aux aidants familiaux), le développement de données et indicateurs comparables au niveau européen, et la publication régulière de rapports nationaux et conjoints.
Autres politiques européennes pouvant servir d’aiguillon pour le développement de politiques holistiques d’aide aux aidants : 
· la future stratégie européenne pour les personnes handicapées (contexte : ratification de la Convention des Nations-Unies relative aux droits des personnes handicapées par la CE, notamment désinstitutionalisation)

· la stratégie de l’UE pour la santé (notamment ses initiatives concernant le personnel de santé, la santé mentale, et Alzheimer et autres démences)

· l’Alliance européenne pour les Familles

· 2012 année européenne du vieillissement actif et des solidarités entre les générations
 … les mobiliser dans ce sens !

( Emploi et conciliation vie familiale / vie professionnelle : 
La future stratégie européenne pour l’égalité entre les femmes et les hommes et l’Alliance européenne pour les familles offre le cadre requis pour la promotion des mesures de conciliation vie familiale / vie professionnelle. En particulier, à l’image de ce qui a été fait dans le cadre de la petite enfance, la Commission européenne devrait proposer l’adoption d’objectifs européens ambitieux en matière de services (soins de longue durée de proximité et à domicile, répit, …) et d’une directive sur le congé filial (congé pour s’occuper d’une personne dépendante, doit être rémunéré). Outre leur disponibilité, il est important que ces services soient de qualité, d’où l’importance qu’aboutisse le travail du Comité de protection social concernant un cadre volontaire européen pour la qualité des services sociaux.
La politique européenne de l’emploi, en lien avec la stratégie d’inclusion active, doit encourager l’emploi des personnes qui ont dû arrêter leur carrière pour s’occuper d’un proche dépendant

( Droits sociaux / Retraite : la question du maintien des droits sociaux et à la retraite des aidants familiaux qui doivent cesser leur activité professionnelle doit aussi être au cœur des préoccupations de la MOC SP/SI, afin notamment d’éviter que les aidants familiaux se retrouvent en situation de pauvreté une fois à l’âge de la retraite. Dans le cadre d’un débat plus large sur l’assurance dépendance.
( Formation, coopération avec les aidants professionnels et validation des acquis de l’expérience
Le programme Education et Formation tout au long de la vie offre un cadre pour développer le soutien à la formation des aidants familiaux. Aussi formation des aidants professionnels, pour les sensibiliser au rôle et aux préoccupation des aidants familiaux. Enfin devrait permettre l’échange d’expériences et l’apprentissage mutuel entre les aidants familiaux et professionnels.

La mise en œuvre du cadre européen de certifications (CEC) concernant la validation de l’apprentissage non formel doit permettre une reconnaissance officielle accrue des acquis de l’expérience des aidants familiaux dans leur rôle de prise en charge.
( Soutien aux organisations représentants les aidants familiaux

Les programmes européens types PROGRESS ou L’Europe pour les citoyens doivent contribuer au soutien des organisations représentant les aidants familiaux, au premier rang desquelles les organisations familiales.
En complément des politiques européennes, rôle capital des fonds structurels européens (et en particulier du Fonds Social Européen) : financement de services (soins de longue durée de proximité et à domicile, répit, centres sociaux pouvant inclure un pôle d’aide aux aidants avec information, conseil, …) de formation (aidants familiaux/professionnels), de programmes pour aider au retour sur le marché du travail (ex. programmes pour « femmes rentrantes »), etc.

Conclusion
Tant les politiques que les programmes européens ont déjà le potentiel pour le développement d’initiatives en matière d’aide aux aidants (même si de nombreuses améliorations à importer).
Il faut donc qu’ils soient mobilités en ce sens, pour l’instant nécessaire qu’il ait une prise de conscience plus large de ces problématiques tant que les décideurs qu’au sein du grand public. Donc importance :

( de l’adoption par la Commission européenne d’une Communication sur la transition de la prise en charge en institution vers des soins de proximité, comme recommandé par le rapport du groupe d’experts remis au Commissaire Spidla

( de 2012 année européenne du vieillissement actif et de la solidarité les générations pour une prise de conscience collective concernant la nécessité d’aider les aidants familiaux.
Pour plus d’informations : www.coface-eu.org
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