Question 24
Les proches aidants constituent une pierre angulaire essentielle de notre paysage de soins, mais les évolutions démographiques et sociales rendent difficile toute perspective de croissance quantitative. Comment favoriser une amélioration qualitative, par exemple en soutenant leur résilience ou en renforçant la collaboration — travail en triade ? Comment envisager davantage l’aide apportée par les proches aidants comme un effort collectif de toutes les personnes impliquées, plutôt que comme la responsabilité d’un seul individu ?
Question 15
Comment faire en sorte qu’en cas de suspicion de maladie d’Alzheimer ou de pathologie apparentée, un diagnostic soit posé plus rapidement et qu’un parcours de soins postdiagnostique soit mis en place, y compris avant l’apparition de besoins de soins manifestes ? Faut-il et peut-on, à cet égard, établir une distinction entre les différentes formes de la maladie d’Alzheimer et des pathologies apparentées ?
Question 27
Quels facteurs de basculement modifiables peuvent permettre aux pouvoirs publics et aux professionnels de soins de favoriser le maintien à domicile des personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou une pathologie apparentée ?
Question 12
Comment l’inspection des soins peut-elle jouer un rôle d’ambassadrice des soins centrés sur la personne dans les centres de soins résidentiels et les soins à domicile, afin que le point de départ ne soit pas constitué par les indicateurs, mais par la vision sous-jacente de ce que sont des soins de qualité, respectueux de la dignité humaine et adaptés ? Comment étendre cette approche au niveau fédéral et aux hôpitaux ?
Question 18
Comment améliorer le parcours de soins — ou certaines de ses composantes — pour les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou une pathologie apparentée et leurs proches aidants ? Et comment harmoniser ce parcours afin que la prise en charge dont ils bénéficient ne dépende pas de facteurs fortuits tels que le lieu ?
Question 30
De quelle manière les centres locaux de services et les maisons de quartier peuvent-ils organiser leur fonctionnement de manière optimale et s’ouvrir aux personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou une pathologie apparentée et à leurs proches aidants ?
Question 23
Comment continuer à construire une représentation nuancée de la maladie d’Alzheimer et des pathologies apparentées ainsi que de leur prise en charge, tant dans les médias d’information que dans notre langage ?
Question 33
Comment les soins centrés sur la personne peuvent-ils, dans la pratique, permettre aux personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou une pathologie apparentée de bénéficier d’activités quotidiennes porteuses de sens ? Et ce, dans tous les contextes possibles, de soins ou autres, y compris à domicile.
Question 29
Comment l’ergothérapeute peut-il, dans une perspective de réautonomisation, aider les personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer ou une pathologie apparentée et leur réseau de soins informel et professionnel à préserver leur autonomie et leur participation à la vie quotidienne ?
Question 10
Comment pouvons-nous mieux tenir compte, dans la prise en charge, des différentes formes de la maladie d’Alzheimer et des pathologies apparentées, ainsi que des besoins de soins différenciés qui en découlent, tant pour les patients que pour leurs proches aidants ?

Question supplémentaire spécifique à l’appel francophone
En complément des dix questions issues de l’agenda des connaissances, une onzième question, spécifique à l’appel francophone, est proposée : « Comment élaborer, en Belgique francophone, un recueil des connaissances et une cartographie de l’offre relative à la maladie d’Alzheimer et aux pathologies apparentées, afin d’identifier les organisations, structures, dispositifs et bonnes pratiques existants, d’évaluer leur accessibilité, leur qualité et leur complémentarité, et de formuler des recommandations concrètes pour mieux soutenir les personnes concernées et leurs proches aidants ? » Cette question vise notamment à réaliser un état des lieux de l’offre existante, à identifier les besoins non couverts et les leviers d’amélioration, ainsi qu’à proposer des recommandations pour renforcer la coordination, l’accessibilité et la qualité des dispositifs disponibles.

