
Parcours de soins de la maladie
d’Alzheimer et apparentée :

quelle place pour les aidants proches?Leonardi Gioacchina - Reichling Christine - Guillaume Christian
CECOTEPE HEPL

projet.demence@hepl.be

mailto:projet.demence@hepl.be


Présentation

1.Le projet
2.Le contexte des aidants proches et de la recherche
3.Méthodologie
4.Tendances

Questions - Réponses

2



1.Le projet



Le projet

Répond à la question n°6 de l'appel à projets de la fondation Stop
Alzheimer

Comment réduire l’hésitation que beaucoup ont à utiliser des aides
visibles, alors qu’elles améliorent la qualité de vie ? 



La question de recherche 

Un accompagnement individualisé, précoce,
systématique et multifactoriel par l’infirmier en
hôpital de jour gériatrique (HJG) diminuerait-il la
réticence des aidants proches à faire appel aux

services d’aide existants ?



L’objectif général

Optimiser la prise en charge des aidants proches
au sein des hôpitaux de jour gériatriques afin de

favoriser l’utilisation des services existants



2.Le contexte des
aidants proches et de

la recherche



Le constat du rapport mondial de l’action de
santé publique contre la démence en 2021 OMS
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La formation du personnel médico-social à l’évaluation et au
traitement de la détresse des aidants est insuffisante

Peu de pays ont adopté des normes, des lignes directrices ou des
protocoles relatifs au soutien des aidants proches 

Recommandation : accès à l’information, aux formations, aux
services de soutien social et financier pour les aidants proches

Recommandation : formation du personnel médico-social à gérer
le stress des aidants et à leur faciliter l’accès aux services et aux
ressources à leur disposition



Le contexte de la recherche
L’hôpital de jour gériatrique pourrait jouer un rôle de soutien et d’accompagnement dans
la prévention de la détérioration de la santé des aidants à risque élevé de fardeaux  en
identifiant notamment  ses besoins (Eyaloba et al., 2021) 

Les besoins spécifiques (Kinchin,2022) ( Bressan,2020) ( Atoyebi,2022)
Les fardeaux (Pudelewicz A, 2019 )

Les réticences à utiliser les aides formelles : processus complexes avec de
multiples facteurs externes et internes (Visée C., 2023)

Nécessité de prendre en compte les besoins, les difficultés et les réticences des
aidants proches dès le début du parcours de soins de la personne atteinte de
démence (Lee K, 2019)

Rôle infirmier de gestion des ressources et assistance pour identifier les services
appropriés
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3.Méthodologie



Phase 1 
Étude qualitative

de type
phénoménologique
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ÉTUDE 1 2024-2025
étude qualitative phénoménologique 

3 institutions  ELIPSE

Infirmiers

État des lieux de la prise en charge
par les infirmiers HJG des aidants

proches de personnes atteintes de
maladie d’Alzheimer et apparentée

Aidants proches

État des lieux du parcours de soins
selon les aidants proches y compris  
l’expérience, le vécu, le ressenti  de

leurs prises en charge à l’HJG
concernant leurs besoins, leurs

fardeaux, leurs réticences à utiliser les
aides formelles et les informations

reçues

Fonctionnement
Hôpitaux de jour

gériatriques (HJG)

État des lieux du fonctionnement des HJG
dans le cadre du parcours de soins de la

maladie d'Alzheimer y compris le rôle des
différents professionnels de l'équipe

interdisciplinaire dans l’accompagnement
des aidants proches de personnes atteintes

de maladie d’Alzheimer et apparentée



Population - échantillon

Aidants proches

Échantillonnage
intentionnel, non

probabiliste et non
aléatoire par choix

raisonné

Méthode de
saturation
théorique

Min. 20 aidants
proches

Équipe
interdisciplinaire

L’ensemble des
membres de
l’équipe HJG

Par convenance



Aidant proche
de personne atteinte de la maladie d'Alzheimer ou apparentée dont le

diagnostic est posé, vivant à domicile et bénéficiant de consultations à l'HJG

Majeur
Capable de

discerne-
ment

Capable de
donner son

consen-
tement

librement

Langue parlée
: Français

Non
profession-

nel
Non rémunéré

Relation de
proximité

et/ou affective
et/ou géogra-

phique

Relation de
confiance

Apporte de l'aide dans minimum un des domaines suivants :

Activité de la
vie

quotidienne
AVQ

Activité de la
vie

domestique
IADL Lawton

Aide au
déplacement

Vigilance
permanente

 Formalités
administrative

s

Soutien
psychologi

que

Coordina-
tion 

des soins

Accompa-
gnement dans
la vie sociale



Analyse des données

Analyse thématique :
méthode itérative

Traitement à l’aide d’un
logiciel d’aide à l’analyse
des données qualitatives
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4.Tendances



État
d’avancement
de la collecte
des données
8/09/25
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9 infirmiers

13 membres de l’équipe
interdisciplinaire

Institution 1 = 100%
Institution 2 = 40% 
Institution 3 = 30%

Les aidants proches : 6 contacts établis



Hôpital de
jour
gériatrique



Le
fonctionnement
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Organisation et fonctionnement
différents

Expert  et collaboration

Prise en charge globale et
interdisciplinaire



Les patients
atteints de
troubles
neurocognitifs
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Prévalence estimée : 30 à 70%

Motifs de consultation

Les intervenants

Suivi régulier, à long terme et flexibilité



Les aidants
proches (AP)
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La présence des aidants proches souhaitée :  
hétéro-anamnèse

La majorité des AP reste à HJG

Pas de financement pour les AP

Colloque singulier 

Aucune formation spécifique 



Vision des infirmiers
sur la prise en
charge des aidants
proches 



Communicateur - Écoute

Collaborateur avec les autres membres de
l’équipe

S'estime non compétent dans l'évaluation
des besoins et des fardeaux

Estime que c’est le rôle de l’AS-Ergo-Psy-
gériatre d’informer
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Les missions
et 
rôles



Pas de colloque singulier

Pas de prise en charge systématique et
individualisée

Écoute active

Prodigue des conseils

Valorisation du rôle de l’AP  
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Contenu de la
prise en
charge



Pas d’anamnèse pour l’AP 
Intuition – perception sur base de l’expérience

Pas d’outils standardisés

Fardeaux physiques et émotionnels

Facteurs favorisants : âge - conjoint - durée de la
maladie…

Besoins : soutien émotionnel - répit - information
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Identification
des besoins et
des fardeaux



Les services aides à domicile

Les services de répit

Institutions de longue durée

Pas de listing – de brochure

Facteurs individuels  sans tenir compte des
facteurs personnels  ou des projets de vie

Les connaissances sur les aides formelles  limitées
et reposent sur l'expérience
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Informations
et conseils



Perception - intuition lors de l’hétéro-anamnèse

Exploration au sein de la dyade

Réticences les plus citées : financier - pudeur - sens
du devoir - déni/anosognosie

Les actions : répéter les risques - la négociation -
commencer petit - AP est un levier 

Incitants les plus cités : acceptation - changement
majeur dans l’évolution de la maladie
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Les
réticences et
les incitants
à l’utilisation
des aides
formelles



Vision de l’équipe
interdisciplinaire sur la prise
en charge des aidants proches 



Peu de rôle spécifique dans
l’accompagnement des AP

Communicateur - relationnel 

Collaborateur avec les autres membres de
l’équipe

Transmission des informations
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Les missions
et 
rôles des
infirmiers



Entretiens - expertise

Pas d’outils standardisés
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Identification
des besoins et
des fardeaux



Brochures – supports écrits

Relève de leur domaine d’expertise
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Informations
et conseils



Listing sur les aides formelles

Formation – connaissances sur les aides
formelles

Formation sur l’accompagnement des aidants
proches
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Les besoins
des
professionnels



Vision, vécu, ressenti des
aidants proches 



Phase 2 du
projet de recherche

  



Étude 2 
2025-2026

Création des outils (évaluation des
besoins, boîtes à outils, Vademecum)
coordination en collaboration avec les

institutions partenaires

Mise en œuvre  du projet
dans les services des

hôpitaux de jour
gériatriques

Évaluation après la
mise en œuvre 

Infirmiers-équipe
interdisciplinaire

Aidants proches



Merci pour
votre attention

Questions 
Réponses
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