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ASAPP )> P3

Aide et Soutien aux Aidants Proches et aux Personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer ou trouble

apparenté

Projet de soins de santé intégres: retour
d’'expérience
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Application des soins de sante integres

Parcours de soins

o Assurer le suivi médical et parameédical.

P» Parcours de vie

o Préserver l'identité et le quotidie

de la personne o Faciliter 'acces aux médecins, spécialistes

o Maintenir les activités sociales, et professionnels du domicile

| . . . .
culturelles et relationnelles Soutenir la gestion des traitements

. . 7 O 7 . . . .
o Soutenir la famille dans son véct Prévenir les hospitalisations ou

ses choix et son équilibre. institutionnalisation en urgence.

o
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» Parcours de santé F

o Promouvoir la prévention

=
o Réseau social / santé de proximité
5 Construire-consolider-coordonner un réseau adapté autour de chaque famille.

o Former et soutenir les professionnels du terrain.
o Garantir la fluidité et la continuité entre les différents intervenants.

(épuisement de 'aidant, chutes,
isolement).

o Deéevelopper des actions favorisant _
Coordination et concertation

'autonomie et la qualité de vie. Hospitalisation, services de
o Mettre en place des dispositifs de ﬂE reéducation et de
répit et de soutien psychologique. AP = revalidation, courts séjours,
Alzheimer MRS...

BELGIQUE
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Methodologie d'evaluation

Objectifs de I'Evaluation Méthodologie

o Recueil des données sur o Questionnaire adresse aux
I'approche intégrée case managers,
aupres du public cible ergothérapeutes et
. © Evaluation de la plus- psychologues impliqués
_..; value des suivis ASAPP dans le projet ASAPP
-
3 sur les besoins des o Analyse anonymisée des
familles réponses

o Evaluation du réle des
professionnels dans le

réseau de soins.
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Données quantitatives

1000

Familles accompagnées

Entre avril 2019 et septembre 2025 Prise en charge par une équipe
pluridisciplinaire spécialisée et d'un
réseau adapté a ses besoins

@ Pourcentage ( %)

@ Moyenne Unités Prestées

53,3% “‘

- , O/ 40
Familles accompagnees

sur une durée de 6 mois a 24 mois " ii

"t..
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245

Familles évaluées

Données recueillies pour 245
familles

d'accompagnement pluridsciplinaire



Résultats : soins et sante

Comprendre la maladie/troubles

Suivi médical regulier

Gestion des médicaments

Acces aux spécialistes

© Ce support est la propriété d’Alzheimer Belgique asbl — Merci de ne pas diffuser

71%

37%

26%

25%
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Points clés
La compréhension de la pathologie représente

un enjeu majeur pour plus de 7 familles sur 10.

L' (absence de conscience des
troubles) concerne 60% des situations et
complique significativement I'accompagnement.

La gestion des médicaments n'est pas
spécialement probléematique sauf pour les
personnes seules.

Les demandes de suivi médical régulier ou acces
aux specialistes ne sont pas prioritaires:
attention aux biais liés au rejet du corps meédical
Oou au stade de la maladie.



Résvultats : autonomie et vie

quotidienne

Organisation des activités de la journée
Besoin d'aide pour structurer les activités quotidiennes

Aide pour I'hygiene, I'habillage, les repas

Accompagnement pour I'hygiéne, I'habillage et les repas

Difficultés de déplacement ou risques de chutes

Adaptation du logement ou protheéses mnésiques
Adaptation de l'espace de vie
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https://gamma.app/?utm_source=made-with-gamma
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Résultats : aspects sociaux et relationnels Alzheimer
Maintien des activités et loisirs Sentiment d'isolement
79% des familles expriment des difficultés a 68% des familles rapportent un sentiment
maintenir une vie sociale active et des d'isolement et un besoin accru de créer ou
activités de loisirs significatives pour la maintenir du lien social, tant pour la
personne accompagnee. 80 personne accompagnée que pour l'aidant.

60

40

20

Maintien des Sentiment  Perte de Tensions
activités et d'isolement, repéres familiales = mg=
loisirs Il?f:fciiiu::lf.: fafn_i_l:aL_u.{.?u TE"SIO“S famlllales
des personnes accompagnées 52% des situations impliquent des tensions
connaissent une perte progressive de leurs au sein de la famille, souvent liées a la
reperes familiaux ou amicaux, affectant leur répartition des réles ou aux changements
identité sociale. relationnels.
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Résultats : soutien psychologique et emotionnel

Besoin de parler,
d’étre écouté

besoin de déposer
leurs inquietudes,
de partager leurs

émotions et ne pas
se sentir jugées.

849% 8%

Culpabilité ou
ambivalence

ne pas en faire assez et
vouloir préserver du temps

Comment la maladie o pour sol. |
va-t-elle évoluer ? Aidée: manifester I'envie de
Comment gérer les rester autonome et accepter

prochaines étapes?

04%

Fatigue émotionnelle
ou morale

Anxiété, tristesse

Le déni complique

Poids psychologique énorme

represente 'accompagnement quotidien.

Emotions directement liées a
I"évolution de la maladie, a
I'incertitude sur l'avenir et a la
souffrance de se voir ou de
voir I'étre aimé décliner.

souvent 'organisation
et I'acceptation des
soins et genere des
tensions.

que
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Resultats : defi de
l'accompagnement des aidants

4 N\
75% en situation d'épuisement

compromettant leur sante
Surcharge physique et mentale

liée a I'intensité de l'investissement

quotidien et la vigilance et , »
Accompagner la nécessite de

inquiétude constante

N Y préserver son identité propre sans
culpabiliser
e I R e a'_ 3 k \ : '. ‘ " "
71% manque de répit et de relais ) - ' .
Peu de solutions adaptées a g : N l W I—— S T3
. . Le deuil blanc touche 57%
chacun (aidant/aidé)
Ce sentiment de perdre
- - progressivement la personne aimee,
- N tout en la c6toyant encore au
0 in d’ai - ,
70 /°,°nt besoin d a_ld_e dan_s quotidien est source d'une grande
les demarches administratives P ‘Mot |
Ces taches sont souvent vécues \SOU rance emotionnelle. )
comme une charge
supplémentaire. W s
N J Alzheimer G9m fe o e R P s v M N e T e
BELGIQUE 2 L/ g VT e 'I.' - fi ohenisy T 't’* ":‘.':-'_:1.-.:_. o TR ) .--
© Ce support est la propriété d’Alzheimer Belgique asbl — Merci de ne pas diffuser asbl FIGECANYA eI et AP R B e TR BT R

[ i b, L g eI s TR e L AP " . e W
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Reésultats : organisation et aspects administratifs

47%

Démarches administratives

47% rencontrent des
difficultés significatives avec
les procédures
administratives (mutuelles,
allocations).

68 %

Manque de clarté sur les services

68% des familles ne savent pas
vers qui se tourner, ni comment
naviguer entre les multiples acteurs
du soin et du social.

30%
Reconnaissance d'aidant
30% cherchent une
reconnaissance officielle
de leur statut d'aidant.
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44% peinent a identifier et
obtenir les aides financieres
auxquelles elles ont droit.
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Résultats:
reseau de soutien professionnel

Manque de professionnels autour de la famille

64 % des familles soulignent un manque de
professionnels autour (manqgque d'offres locales, une
difficulté d'identification des ressources disponibles).

Absence de relais dans les moments critiques

62% se retrouvent sans solution lors de moments
difficiles (hospitalisation, crise).

Pour p|US expriment le besoin d'un référent unigue pour
d'1 famille sur 2 coordonner les interventions.

Lien entre intervenants

54 % rapportent une difficulté a faire le lien entre les
Intervenants. La multiplicité des acteurs crée parfois de
la confusion.

Alzheimer
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Résultats:
reseau de soutien professionnel

Manque de professionnels autour de la famille

64 % des familles soulignent un manque de
professionnels autour d'elles (manque d'offres locales,
difficulté d’identification des ressources disponibles).

Absence de relais dans les moments critiques

62% se retrouvent sans solution lors de moments difficiles
(hospitalisation, crise).

Pour plus expriment le besoin d'un référent unique pour
d'1 famille sur 2 coordonner les interventions.

Lien entre intervenants

54 % rapportent une difficulté a faire le lien entre les
intervenants. La multiplicité des acteurs crée parfois
de la confusion.

Alzheimer
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Résultats : constitution et structuration du réseavu

Mise en place du réseau Réseau preexistant Réseau inadapte
iInsuffisant
50% des familles n'avaient 45% disposaient d'un réseau 32% ont béenéficié d'une 20% avaient un réseau en
aucun réseau de soutien mais insuffisant et nécessitant réorganisation des ressources place mais inadapte a leurs
avant l'intervention ASAPP un renforcement déja présentes besoins reels

GO Guoow o G

Principales activations de relais coordonnées grace au programme ASAPP

o 59% : Réseau Alzheimer Belgique (ergo/psy/case o 30% : Activites locales, acteurs de quartier

o Bb¥wagade familiale ou garde a domicile o 26% : Neurologue/geriatre

o 45% : Infirmier a domicile o 25% : Assistant social

o 45% : Accueil de jour ou centre de soins o 23% : Voisinage, entourage amical

o 43% : Service de coordination © 22% : Maison de repos ou de soins

o 43% : Aide ménageére o 21% : Baluchon Alzheimer ou court séjour
o 19% : Hopital

o 38% : Kinésithérapeute

o 32% : Assistante sociale © 18% : Famille élargie XX

o 7% : Logopede AIZQE&T er

asbl
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Résultats : soutien aux professionnels du réseau

Compréhension de la maladie
Pour 53% des familles: aide pour les
professionnels a mieux comprendre

les symptOmes et comportements.

Relation avec la personne malade
Pour 58% des familles: conseil aux

professionnels sur des attitudes et
modes de communication adaptes.

Adaptation aux besoins de la personne
Dans 56% des cas: outillage des

professionnels pour ajuster les soins et
'accompagnement au quotidien.

Soutien émotionnel
Dans 61% des situations: offre d'un
espace d'échanges aux professionnels
pour gerer leurs emotions face aux
situations difficiles.

© Ce support est la propriété d’Alzheimer Belgique asbl — Merci de ne pas diffuser
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Pour des familles: orchestration active
de la coordination du réseau autour d'un
projet de soins cohérent

_‘ {.
. 2
q

Dans des suivis:
accompagnement des équipes face
aux changements et aux pertes
progressives..
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Resultats : temporalite de ’'accompagnement

/
N \ 7_ Constat majeur : intervention

- précoce difficile.

— 1
des sollicitations: les familles ont besoin
d'informations fiables, d'explications sur |la

progression et la gestion de la maladie

F Perte d'autonomie marqueée

60% des demandes. C'est souvent le moment ou
les difficultés du quotidien deviennent trop lourdes
(I'nygiene, les repas, la mobilite,...)

Conflits familiaux —JJi]

28 % font appel a nous dans ce contexte , souvent
liés au stress, au déni ou a des visions difféerentes
de la prise en charge.

Situations de crise (hospit. , chute, déces
de l'aidant principal)

) 42 % des demandes. Ces situations montrent a
Epuisement de l'aidant quel point il est vital d'avoir un réseau structuré et

68 % des familles nous contactent suite a coordonné en amont.
'épuisement de laidant, qui reste le facteur
déclencheur le p|US fréquent, © Ce support est la propriété d’Alzheimer Belgique asbl — Merci de ne pas diffuser




inclusion sociale

@ (§) Vviesaine
@ promotion
©—

santé

R\T autonomie 4

¢ 0
\ Do;tes
' \ symptomes

) 4 repérage précoce
Prévention

e

Temporalite de I'intervention

(29N <

4

&

L'apres
soutien des proches

° \

Annonce du ? ,

-y diagnostic et /
adaptation au Accompagner
, diagnostic I'évolution de la /
o= 8 maladie et la fin de

Vivre avec la \ \

maladie X , I
: ¢\
4 _ y 4
Organiser \
coordination anticiper les étapes le quotidien - &
) futures
des soins
O.J QG
réseau
0”7 O social santé logements
alternatifs
soins centPés
sur la approche par services
personne quartier adaptés
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Conclusion : plus-value d'ASAPP

Continuité Coordination

Accompagnement evolutif et
adapte aux différentes étapes de
la maladie

Structure, renforce ou crée un
réseau autour des familles,
évitant ainsi les ruptures de
parcours.

Alzheimer
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Approche globale

Au-dela des soins médicaux:
integre le parcours de soins, de
santé et de vie.

Anticipation des besoins et
intervention précoce pour éviter
les situations de crises et limiter
'épuisement des aidants.

XX
Alzheimer
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