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2. Titre du projet et résumé de la recherche
Connected Care : Créer des liens entre les soins (semi)résidentiels et les soins à domicile pour traiter l’anxiété, le stress et les troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce
La démence précoce est complexe et a un impact sévère sur la vie. Les conséquences se font sentir dans de nombreux domaines de la vie. L'anxiété, le stress et les problèmes de sommeil sont fréquents. Dans la littérature, les recherches antérieures et le milieu professionnel, ce sujet est sous-exposé et les soignants ne se sentent pas toujours compétents et aptes à aborder ces sujets (anxiété, stress et problèmes de sommeil) et à offrir des soins appropriés aux personnes atteintes de démence juvénile. Dans le cadre des études JONG-D (recherche flamande) et YOUNG-D (recherche européenne), nous avons mis au point, en collaboration avec des prestataires de soins, des aidants informels et des personnes atteintes d'une démence précoce, un programme psychosocial de six semaines, un cours de formation des formateurs et un module d'apprentissage en ligne à l'intention des professionnels et des étudiants dans le domaine des soins. 
Les « soins connectés » semblent être peu ou pas (assez) connus, tant dans la littérature que dans la pratique. On ne connaît pas suffisamment les besoins et les possibilités des soins connectés pour relier l' expertise des soins (semi-)résidentiels et des soins à domicile (soins formels à domicile, soins informels, voisinage et personnes atteintes d'une démence précoce) lorsqu'il s'agit de faire face à l'anxiété, au stress et aux problèmes de sommeil chez les personnes atteintes d'une démence précoce. 
Ce projet de recherche se veut pionnier en la matière en s'interrogeant sur les besoins et les opportunités sur ces deux fronts. Pour ce faire, nous utilisons des méthodes quantitatives (enquête) et qualitatives (groupes de discussion et entretiens semi-structurés) ainsi qu'une analyse environnementale des initiatives de quartier. Sur la base de cette enquête et des expériences précédentes des projets JONG-D et YOUNG-D, nous développons un cadre de soins connectés qui peut être largement (et immédiatement) utilisé sur le terrain. Grâce à une formation hybride (apprentissage mixte/en ligne, formation/séminaire et webinaire), le contexte et les résultats seront mis à la disposition des prestataires de soins en milieu (semi-)résidentiel et à domicile. En mettant l'accent sur le renforcement des compétences dans le secteur (semi-)résidentiel, nous augmentons l'expertise des soignants dans la pratique de soins psychosociaux aux personnes atteintes de démence précoce. En outre, cette expertise est liée aux besoins et aux possibilités du domicile. De cette manière, nous comprenons comment des « ponts » peuvent être formés et construits pour (mieux) relier l' expertise du secteur (semi-)résidentiel et du front domestique (soins connectés). Nous diffusons et valorisons largement ce projet, au niveau national mais aussi international, dans la perspective d'opportunités futures de réaliser, diffuser et faire connaître les « soins connectés » dans la prise en charge des personnes atteintes de démence précoce. 

3. Plan de recherche
3.1 Problème abordé et besoins identifiés
La démence est l'affection cognitive la plus courante (OMS, 2018) et est généralement associée au vieillissement (>65 ans). Cependant, elle affecte également des adultes plus jeunes. 
Sur la base d'une méta-analyse récemment publiée sur les chiffres de prévalence de la démence précoce dans le monde (Hendriks et al., 2021), l'Expertisecentrum Dementie Vlaanderen a révisé l'estimation du nombre de personnes atteintes de démence précoce (< 65 ans) dans la région flamande, passant de 8 374 à 4 464 individus (Expertisecentrum Dementie Vlaanderen et De Martelaer et al., 2023). Parmi eux, seulement 1 800 ont reçu un diagnostic formel (Expertisecentrum Dementie Vlaanderen et Alzheimer Liga).
La problématique de la démence précoce est particulièrement complexe et son impact est considérable. Ses effets se font sentir dans de nombreux domaines de la vie, y compris la vie sociale, financière, physique, psychologique, émotionnelle et spirituelle (Svanberg et al., 2011, Dementiezorgvoorelkaar.nl et De Martelaer et al., 2023). De nombreuses études montrent que la démence précoce réduit la qualité de vie et le bien-être des personnes atteintes (Hooghiemstra et al., 2015, Kuruppu et al., 2013 et Richardson et al., 2016). Le contexte et les besoins de soins des personnes atteintes de démence précoce diffèrent souvent de ceux des personnes âgées atteintes de démence. Les cas jeunes sont encore pleinement impliqués dans la vie sociale, ce qui amplifie l'impact de la maladie sur eux et leur entourage, non seulement sur le plan médical mais aussi sur le plan social et financier (travail, enfants, remboursement d'un prêt, etc.). La maladie génère des tensions dans la vie personnelle, des difficultés financières et des symptômes de dépression (Vanderlinden et al., 2021; Dementie.be, Dementiezorgvoorelkaar.nl et De Martelaer et al., 2023).
En 2007, une première étude de grande envergure visant à identifier les besoins des personnes atteintes de démence précoce (NEEDYD I et II) a été menée aux Pays-Bas (Bakker, 2007 et 2013), basée sur le questionnaire CANE (The Camberwell Assessment of Need for the Elderly) (Reynolds et al., 2000). Il est frappant de constater que ce questionnaire recense de nombreux besoins, mais ne contient aucun item sur le sommeil, l'anxiété ou le stress. Pourtant, les travaux de Van Vliet (2010) et Panegyres (2014) montrent que l'anxiété, la dépression et le stress sont fréquents chez les personnes atteintes de démence précoce, quelle que soit leur situation de vie. Bien qu'il soit prouvé que la démence peut perturber le sommeil, la littérature manque également d'études spécifiques sur le sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce (Vanderlinden et al., 2021).
Une étude de Richardson (2016) a révélé que la participation à des programmes psychosociaux était associée à des effets positifs sur le sommeil, l'humeur et l'orientation des personnes aux premiers stades de la démence. Des interventions cognitives et émotionnelles ont déjà été mises en œuvre. Parmi les lacunes des soins actuels, on trouve notamment : (1) l'absence d'adaptation structurelle des soins aux problèmes d'anxiété, de stress et de sommeil pour les personnes atteintes de démence précoce; (2) l'absence de dépistage systématique de ces problèmes chez ces personnes; (3) le manque d'implémentation de programmes psychosociaux et comportementaux pour traiter ces troubles.
En réponse à ces lacunes dans la littérature, la recherche et la pratique, et compte tenu de la préférence pour les thérapies non médicamenteuses pour traiter ces problèmes (Alzheimerliga.be, BCFI.be, Schenker et al., 2017), nous avons mené une étude flamande intitulée « JONG-D » et avons assuré une valorisation européenne de cette recherche dans le cadre du projet YOUNG-G.
Contexte de la recherche JONG-D et du projet YOUNG-D :
JONG-D
L’étude JONG-D est la première recherche menée en Flandre qui se concentre sur les problèmes d’anxiété, de stress et de troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence à début précoce. L'objectif de cette étude était de recenser les besoins spécifiques générés par ces troubles chez les personnes atteintes de cette forme de démence. Sur la base des besoins identifiés et selon un processus de co-design, un programme psychosocial et comportemental (JONG-D) a été développé, permettant de mesurer les effets du programme sur l’anxiété, le stress et le sommeil de manière subjective et objective.
Ce programme comprend six sessions abordant de manière accessible les thèmes de l’anxiété, du stress et du sommeil. Il se déroule sous forme de sessions de groupe à petite échelle, axées sur : (1) la mise en discussion des thèmes grâce à des techniques visuelles, (2) l’apprentissage de techniques de gestion issues de la thérapie cognitivo-comportementale, et (3) la pratique d’exercices de relaxation et de détente. Après ajustements, le programme JONG-D a été mis en œuvre dans le cadre de soins (semi-)résidentiels, notamment dans quatre Centres de jour flamands pour personnes atteintes de démence précoce et dans quatre groupes répartis sur trois centres résidentiels en Flandre.
YOUNG-D
Convaincus que l’échange de connaissances au-delà des frontières belges est essentiel pour optimiser les soins aux personnes atteintes de démence précoce, nous menons actuellement un projet européen, « YOUNG-D ». Ce projet vise principalement à sensibiliser et former les (futurs) professionnels de santé des partenaires européens (Belgique, Pays-Bas, Allemagne et Danemark) aux programmes psychosociaux et comportementaux pour prévenir et gérer l’anxiété, le stress et les troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce.
Le programme psychosocial JONG-D a été revisité en co-création par le consortium européen, mis en œuvre et évalué dans diverses institutions de soins au sein des pays partenaires. Les nouvelles connaissances et compétences acquises ont été rassemblées dans une formation de type « train-the-trainer » destinée aux professionnels des soins (semi-)résidentiels. En outre, ce projet s’attache à sensibiliser et former les étudiants et enseignants en sciences de la santé grâce au développement d’un cours en apprentissage mixte, car ce sujet n’est généralement pas inclus de manière structurelle dans les cursus de formation.

Justification de cette proposition de projet
Expertise du secteur (semi-)résidentiel : Les résultats de l’étude et du projet européen montrent que les soignants ne se sentent pas toujours aptes à aborder les thèmes de l’anxiété, du stress et des troubles du sommeil auprès des jeunes patients atteints de démence ou de leurs aidants. La formation « train-the-trainer » développée dans les programmes JONG-D et YOUNG-D offre donc une opportunité de doter les soignants du secteur (semi-)résidentiel des compétences nécessaires (connaissances, savoir-faire et attitudes) pour mieux répondre à ces enjeux.
Besoins au sein du cadre familial : En Flandre, l’accompagnement des personnes atteintes de démence précoce comprend une large gamme de soins formels, à domicile et à l’extérieur (Parlement flamand, Proposition de résolution de financement personnalisé pour la démence précoce, 2024). La préférence va au maintien de ces patients dans leur cadre familial aussi longtemps que possible ; cependant, lorsque les besoins de soins deviennent trop importants, le recours à un établissement (semi-)résidentiel peut s’avérer nécessaire (« À la maison quand c’est possible, ailleurs quand il le faut ») (Expertisecentrum Dementie Vlaanderen et De Martelaere et al., 2023).
Les sondages menés auprès des aidants révèlent que ceux-ci éprouvent également des difficultés à aborder les questions d’anxiété, de stress et de troubles du sommeil avec leurs proches (JONG-D et réseau Jeunes atteints de démence, Odisee, 2023). Ces problèmes existent bien avant l’entrée en institution et se manifestent souvent dès la phase prodromique, augmentant progressivement avec le temps (Stella et al., 2014). Il va sans dire que la charge physique et émotionnelle pour le soutien familial, les aidants, la famille et la communauté s’intensifie également.
Rôle du cadre familial dans les soins connectés : Nous souhaitons explorer le rôle du cadre familial dans le cadre des soins connectés. En tant que société, nous devons envisager des formes de collaboration et de soutien innovantes, notamment par des soins axés sur la communauté, afin de mieux soutenir les personnes atteintes de démence précoce et leurs aidants à domicile, tout en bénéficiant de l’expertise des milieux (semi-)résidentiels (et inversement) (Dementie.be, 2024).
Dans ce projet de « soins connectés », nous examinerons les possibilités d’utilisation de l’expertise acquise au sein de JONG-D et YOUNG-D pour soutenir le cadre de vie de la personne atteinte de démence précoce. Relier ces environnements dans les soins psychosociaux pour réduire l’anxiété, le stress et les troubles du sommeil nous semble particulièrement utile afin de faciliter une transition fluide entre différentes formes de soins et de soutien : (1) en élargissant l’offre de soins (semi-)résidentiels par un renforcement des compétences, permettant aux soignants de répondre à ces besoins tant en établissement qu’à domicile (grâce à une fonction de liaison) ; et (2) en adaptant cette expertise aux besoins et attentes du cadre familial.
3.2. Solutions existantes pour répondre au problème
Les « soins connectés » méritent une attention accrue. La littérature et les pratiques actuelles concernant les jeunes atteints de démence mentionnent peu ou insuffisamment ce concept, bien qu’il soit évident que l’accent doive être mis sur la création de passerelles entre l’expertise des soins (semi)résidentiels et le soutien à domicile.
Une recherche dans les bases de données scientifiques PubMed, Embase, Web of Science et CINAHL, ainsi que dans la littérature grise, avec les termes MeSH « connected care » et « réduction de l’anxiété, du stress et des troubles du sommeil » / « anxiety, stress and sleep problems » ET/OU « personnes avec démence précoce » / « early onset dementia », n’a révélé aucun résultat direct.
Ce projet de recherche vise à combler cette lacune en explorant les besoins des deux fronts. La publication des résultats contribuera à notre objectif de dissémination, soit (1) de diffuser des connaissances auprès des professionnels et des familles, (2) d'informer les pratiques et (3) d’améliorer les soins destinés aux personnes jeunes atteintes de démence.
Pour promouvoir l’intégration de soins psychosociaux axés sur la réduction de l’anxiété, du stress et des troubles du sommeil dans le secteur des soins (semi)résidentiels, nous renvoyons à la question 1 des projets JONG-D et YOUNG-D. Dans le cadre de JONG-D, un programme a déjà été développé et testé pour améliorer la gestion de l’anxiété, du stress et des troubles du sommeil chez les jeunes atteints de démence, avec une exploration approfondie des données existantes. Dans la première phase de ce projet, nous souhaitons valoriser et disséminer ces outils pour renforcer les compétences et l’expertise des soignants dans le secteur (semi)résidentiel. De plus, un réseau de professionnels en soins pour la démence précoce a été créé, que nous comptons renforcer et valoriser pour ce projet. Nous avons également constitué un consortium international et, grâce à un congrès financé par les projets JONG-D et YOUNG-D, nous espérons également promouvoir les « soins connectés » pour les jeunes atteints de démence à l’échelle internationale.
Avec ce projet, nous espérons cartographier les opportunités offertes par les « soins connectés » et développer un cadre d’action pratique, directement utilisable par les acteurs de terrain.

3.3. Objectif du plan de recherche actuel et valeur ajoutée
Objectif : Nous souhaitons, à partir de l’expertise acquise dans le secteur des soins (semi)résidentiels, répondre aux problématiques d’anxiété, de stress et de troubles du sommeil chez les jeunes atteints de maladies de type Alzheimer en soutenant davantage les proches aidants à domicile. Notre but est de transposer l’expertise accumulée via les programmes JONG-D et YOUNG-D pour répondre aux besoins spécifiques du secteur des soins (semi)résidentiels, en renforçant le soutien aux personnes atteintes de démence jeune et leur entourage. Cette démarche, fondée sur les principes de « co-conception, co-production et co-livraison » (Doors et al., 2019), vise à renforcer le soutien aux personnes atteintes, aux aidants, au réseau de proximité et aux services de soins professionnels à domicile. Nous cherchons ainsi à développer des liens de soins intégrés afin d’améliorer la qualité de vie et le bien-être des jeunes malades vivant chez eux.
1. Renforcer les compétences (connaissances, savoir-faire et attitudes) et l’expertise des soignants (semi)résidentiels sur les questions d’anxiété, de stress et de troubles du sommeil chez les jeunes atteints de démence. Ceci implique de recenser leurs besoins, de leur offrir des formations via des modules d’apprentissage en ligne, des séminaires et des webinaires.
2. Élaborer un cadre ou une note de concept permettant de créer des liens plus solides entre les soignants (semi)résidentiels et les familles afin d’améliorer la gestion de l’anxiété, du stress et des troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce.

Question de recherche : Comment les compétences et l’expertise des soignants en milieu (semi)résidentiel peuvent-elles être mises en lien avec celles des aidants à domicile pour réduire l'anxiété, le stress et les troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce ?

Sous-questions associées aux objectifs :
1. Renforcement des compétences et de l’expertise des soignants en milieu (semi)résidentiel concernant l'anxiété, le stress et les troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce :
1.1 Quels sont les besoins des soignants en milieu (semi)résidentiel pour répondre aux problèmes d'anxiété, de stress et de troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce ?
1.2 Quel rôle les soignants en milieu (semi)résidentiel souhaitent-ils assumer pour soutenir et offrir ces soins psychosociaux ?
1.3 De quel accompagnement/soutien les soignants en milieu (semi)résidentiel ont-ils besoin pour offrir ces soins psychosociaux dans leur propre environnement de travail ?
1.4 Quelles sont les ressources nécessaires pour permettre aux soignants en milieu (semi)résidentiel de fournir ce soutien dans le cadre des soins à domicile pour les personnes atteintes de démence précoce ?
2. Relier les soignants en milieu (semi)résidentiel au cadre familial (soins formels, aidants familiaux, personnes atteintes de démence précoce, communauté/environnement) pour améliorer la gestion de l'anxiété, du stress et des troubles du sommeil dans les cas de démence précoce
2.1 Quels sont les besoins des soignants formels à domicile, des aidants familiaux et des personnes atteintes de démence précoce pour gérer l'anxiété, le stress et les troubles du sommeil chez ces patients ?
2.2 Quelles sont les attentes des acteurs du domicile en matière de soutien de la part des soignants en milieu (semi)résidentiel pour réduire l'anxiété, le stress et les troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce ?
2.3 Quelles initiatives ou ressources locales existent pour réduire l'anxiété, le stress et les troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce ?
2.4 Quels sont les besoins de la communauté pour s'engager dans cette thématique et y apporter un soutien ?
2.5 Quels types de formats de soins pourraient faciliter la connexion entre les différents intervenants pour aborder l'anxiété, le stress et les troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce ?
3. Comment les résultats de ce projet peuvent-ils être diffusés et valorisés ? Comment assurer la pérennité du projet ?

Méthodologie
Ce projet sera réalisé sur la base de cinq packages de travail (WP).
WP 1 – Demande d'amendement auprès du comité d'éthique et élargissement du partenariat
Responsables de l'exécution : L. Musch., J. Vanderlinden, S. Dohogne
Méthodes : (1) Soumission d'un amendement (procédure accélérée) au dossier existant JONG-D pour une évaluation éthique, et attente de l'approbation par le comité d'éthique de l'UZLeuven. (2) Consolidation et extension du partenariat dans le secteur (semi-)résidentiel : présentation du projet à notre partenariat existant dans le cadre du projet JONG-D, à savoir 4 Centres de jour (CDO) et 3 maisons de repos et de soins (WZC). Nous souhaitons élargir ce partenariat avec 2 nouveaux CDO et 3 WZC en Flandre et à Bruxelles. (3) Consolidation et extension du partenariat à domicile : intégration de 4 organisations de soins à domicile formels, de 10 aidants familiaux et de 10 personnes atteintes de démence précoce via des associations ou des services de bénévoles en Flandre et à Bruxelles.
Résultats attendus : Approbation de l'amendement soumis au comité d'éthique (procédure accélérée) et élargissement du partenariat.
Temps estimé : 2 mois (M1-M2).

WP2 - Renforcement des compétences et de l'expertise des prestataires de soins (semi-)résidentiels en matière d'anxiété, de stress et de troubles du sommeil liés à la démence précoce (JONG-D) (Question 1)
Responsables de l'exécution : L. Musch., J. Vanderlinden, S. Dohogne
Méthodes : Approche qualitative basée sur des enquêtes et des groupes de discussion avec des prestataires de soins du secteur (semi-)résidentiel afin d'identifier les besoins, les rôles, les outils et les opportunités en matière de renforcement des compétences et de l'expertise. L'objectif est également d'explorer les perspectives et les possibilités pour établir des liens avec le milieu familial. Un consentement éclairé sera signé par les participants. Les éléments du programme JONG-D/YOUNG-D et le module de formation de formateurs seront ajustés en fonction des résultats de cette phase de travail (WP 2). Les résultats seront analysés à l'aide du logiciel NVIVO12 et consignés dans un rapport.
Résultats attendus : Rapport détaillant les besoins, les rôles, les outils, les actions à entreprendre et les moyens de renforcer les compétences et l'expertise des prestataires de soins (semi-)résidentiels pour soutenir le milieu familial. Le programme JONG-D/YOUNG-D et le module de formation des formateurs seront ajustés en fonction des résultats obtenus. Une diffusion intermédiaire des progrès et résultats du projet est prévue.
Temps estimé : 5 mois (M3-M8).
WP3 - Création de liens entre les prestataires de soins (semi-)résidentiels et l'entourage familial pour améliorer la prise en charge de l’anxiété, du stress et des troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce (JONG-D) (Question 2)
Responsables de l’exécution : L. Musch, J. Vanderlinden, S. Dohogne
Méthodes : (1) Cartographier les besoins, attentes et formats (sous-questions 2a, 2b et 2e) de l’entourage familial à l’aide d’enquêtes et d’une approche qualitative via des groupes de discussion avec les prestataires de soins à domicile et les aidants proches, ainsi que des entretiens semi-structurés (individuels) avec des personnes atteintes de démence précoce. Les résultats seront analysés avec NVIVO12 et inclus dans un rapport. Le consentement éclairé sera signé par les participants. (2) Réaliser une analyse de l’environnement en fonction de l’offre communautaire (sous-question 2c). (3) Quantifier les besoins et formats des acteurs communautaires via une enquête en ligne sur Qualtrics (sous-questions 2d et 2e). Les éléments des programmes JONG-D/YOUNG-D et la formation des formateurs seront ajustés en fonction des résultats obtenus dans WP 3.
Résultats attendus : Rapport sur les besoins, attentes et formats des acteurs des soins à domicile concernant la liaison entre les prestataires de soins (semi-)résidentiels et l’entourage familial. Cartographie des acteurs/initiatives communautaires et de leurs besoins et formats.
Temps estimé : 5 mois (M5-10).
WP4 - Développement du cadre « connected care » et création d’un module e-learning
Responsables de l’exécution : L. Musch, J. Vanderlinden, S. Dohogne
Méthodes : À partir des résultats des WP2 et WP3, un cadre de « connected care » sera élaboré pour répondre à la question : « Comment les compétences et l'expertise des prestataires de soins (semi-)résidentiels et de l'entourage familial peuvent-elles être reliées pour réduire l’anxiété, le stress et les problèmes de sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce ? » Ce cadre sera ensuite présenté à l’ensemble des partenaires participants pour révision et ajustement. Une expertise sera consolidée à travers le développement d’un module e-learning fondé sur le programme ajusté JONG-D/YOUNG-D, et une formation sera proposée via un séminaire et un webinaire.
Résultats attendus : Un cadre co-créé (selon les principes de co-conception, co-production et co-livraison) illustrant les possibilités du « connected care » pour connecter les compétences et l'expertise des soins (semi-)résidentiels avec celles de l'entourage familial dans la prise en charge de l’anxiété, du stress et des problèmes de sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce. Le programme remanié JONG-D/YOUNG-D et le cadre « connected care » développé (WP4) seront regroupés dans un package e-learning, accessible virtuellement aux prestataires de soins en milieu (semi-)résidentiel et aux proches aidants.
Temps estimé : 5 à 8 mois (M10-18).
WP – 5 Diffusion et valorisation du projet « Construire des ponts entre les soins (semi-)résidentiels et les soins à domicile pour la prise en charge de l’anxiété, du stress et des troubles du sommeil chez les personnes atteintes de démence précoce » (Question 3)
Responsables de l’exécution : L. Musch, J. Vanderlinden, S. Dohogne
Méthodes : Nous appliquons la méthode de Smits D. (2005) pour identifier les groupes cibles et les canaux de diffusion (DDG), en y associant des objectifs spécifiques de diffusion (DD). La poursuite et l'expansion internationale du projet seront explorées tout au long de la période d’exécution.
Résultats attendus : Une diffusion régulière des résultats de chaque WP, avec un rapport final et une diffusion internationale via divers canaux, notamment l'établissement d'enseignement principal, des collègues d’enseignement et de recherche dans d’autres universités et hautes écoles, des centres d'expertise, des organismes professionnels, des entreprises, des autorités/municipalités, et le grand public. Nous explorerons également des opportunités de diffusion via des canaux comme CERA, les centres d'expertise et d’autres institutions de connaissances.
Temps estimé : Continu pendant toute la durée du projet.

Pour conclure notre plan de recherche, nous souhaitons mettre en avant la manière dont les résultats de ce projet pourraient bénéficier à la Belgique.
Grâce à ce projet, nous visons à obtenir une vision élargie des besoins et des opportunités pour connecter l'expertise des soins (semi-)résidentiels avec celle de l’environnement familial (« connected care ») dans le but d'améliorer la qualité de vie et le bien-être des personnes atteintes de démence précoce.
Les objectifs concrets et immédiatement applicables après ce projet incluent :
· La mise en place d’un cadre méthodologique (« framework ») qui pourra être largement et directement utilisé dans le domaine ;
· La proposition de modules de formation et de formations en ligne (e-learning) sur le programme ajusté JONG-D/YOUNG-D, accessibles aux prestataires de soins dans les contextes (semi-)résidentiels et familiaux.
En renforçant les compétences et l’expertise des professionnels en soins (semi-)résidentiels pour offrir des soins psychosociaux aux personnes atteintes de démence précoce, et en reliant ces compétences aux besoins de « connected care », nous espérons favoriser davantage la création de liens solides entre les secteurs (semi-)résidentiel et familial. Nous entrevoyons aussi des opportunités en lien avec un éventuel budget personnalisé pour les personnes atteintes de démence précoce (De Martelaer et al., 2023).
Enfin, nous avons travaillé à la création d’un consortium international (YOUNG-D). En organisant un congrès international (financé par les programmes JONG-D et YOUNG-D), nous souhaitons promouvoir le concept de « connected care » en Belgique et à l’étranger. Ce congrès réunira divers acteurs et facilitera le développement de liens, l’échange d’idées et de nouvelles collaborations, en vue d’initier et d’étendre les opportunités de financement externes pour la continuité de ce projet (par exemple, via CERA, la Fondation Roi Baudouin, PWO, Interreg, Erasmus+, etc.).

4. Assurances et Certifications
Nous soumettons une demande d’approbation pour la mise en œuvre de ce projet auprès du comité d'éthique de l’UZ Leuven via un amendement (procédure accélérée) au dossier existant JONG-D. L’assurance en cours (Ethias) sera prolongée après approbation de cet amendement.

5. Photographie du chercheur principal
PI : xxxx

6. Environnement de Recherche
Odisee est une co-haute école comptant plus de 10 000 étudiants et 1 400 membres du personnel. En plus de ses offres éducatives, elle dispose d'un service de recherche étendu avec 10 centres de recherche. La recherche à Odisee est organisée en groupes thématiques : (1) Affaires, (2) Éducation, (3) Santé, (4) Social et (5) Technologie. Le groupe de recherche « Santé » est constitué de chercheurs issus de sept disciplines différentes. Dans ce domaine, l'accent est mis sur la promotion de la santé et la qualité des soins par le biais d'un soutien pratique et éducatif aux utilisateurs finaux. Cette approche se traduit en six axes prioritaires, dont « Quartiers actifs et interventions sur le mode de vie », coordonné par Julie Vanderlinden. Plus d'informations sur cet axe et les projets Jong-D et Young-D sont disponibles ici :

· https://www.odisee.be/actieve‐buurten‐en‐levensstijlinterventies
· https://www.odisee.be/onderzoeksprojecten/jong‐d‐stress‐angst‐en‐slaapproblemen‐bij‐ jongdementie
· https://www.odisee.be/onderzoeksprojecten/young‐d

7. Autres soutiens disponibles
Un financement interne est prévu pour soutenir ce projet de recherche :
· Organisation et financement de la conférence internationale sur la démence précoce
· Utilisation de la licence pour logiciels d’analyse de données (quantitatif et qualitatif)

8. Profil biographique
Chercheur principal
Nom : xxxx
Formation : xxxx
Expérience professionnelle : xxxx
Publications : xxxxx
Équipe de Recherche
XXXX
CCCC
L’équipe de recherche se concentre principalement sur des programmes de mode de vie innovants et non pharmacologiques pour les personnes atteintes de démence précoce, les personnes âgées vulnérables, les patients atteints de cancer métastatique et leurs aidants.
9. Signature autorisée
Veuillez lire les termes et conditions de l’appel à projets psychosociaux et nous renvoyer le document signé avec votre candidature.
10. Justification du budget
Voir le tableau de budget en pièce jointe.
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