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Chère utilisatrice, cher utilisateur, 

Vous avez entre vos mains la version remaniée de la 

gestion des soins pour proches de personnes atteintes 

de démence vivant à la maison, rédigée en 1996 et 

adaptée aux connaissances actuelles. Des partici-

pants aux groupes d’entraide de l’Association Alzhei-

mer Suisse, des responsables de groupe et d’autres 

personnes intéressées ont apporté leur précieux 

concours à l’élaboration de la version actuelle. Je 

remercie du fond du cœur toutes celles et tous ceux 

qui m’ont appuyée lors de l’adaptation, en particulier 

l’Association Alzheimer Suisse qui a inclus cette offre 

dans son programme.

Lorsque j’avais cet outil, j’étais moi-même encore une 

proche soignante. Je peux donc facilement imaginer 

et comprendre la plupart des expériences que vous 

allez faire en vous en servant. C’est pour cette raison 

que j’aimerais vous accompagner sur votre chemin 

et aborder le plus grand nombre possible de ques-

tions qui se poseront peut-être à vous lors de l’utili-

sation. En tant que proche soignant, vous détenez un 

grand savoir. L’outil de gestion doit vous permettre 

de le rassembler et de l’utiliser de manière ciblée.

Peut-être que votre première question sera la suivante : 

« Mais qu’est-ce que la gestion des soins et pourquoi 

devrais-je me donner tant de mal ? »

J’ai regroupé la base théorique en deux parties. Mais 

si vous souhaitez passer directement à l’application 

pratique, vous pouvez lire la partie théorique plus tard. 

J’ai ajouté ici et là des suggestions, fruits de mes expé-

riences personnelles, de mes réflexions, de mes priorités 

ou des signes d’amitié que j’aimerais vous transmettre.

Ruth Ritter-Rauch

Réflexions préliminaires

Partie théorique 1
La gestion des soins, une méthode  
de travail
Au milieu du siècle dernier, des soignantes professionnelles 

américaines ont eu l’idée de planifier – et de pouvoir ainsi 

influencer – les soins, en particulier ceux prodigués à des per-

sonnes durablement atteintes dans leur santé. Grâce à des per-

sonnalités telles que sœur Liliane Juchli, qui par ses ouvrages 

de référence a marqué la formation des futurs professionnels 

de la santé de la partie germanophone de l’Europe, la gestion 

des soins est utilisée depuis de longues années dans les soins 

institutionnels. La gestion des soins en tant que méthode de 

travail est basée sur le principe que les soins sont à considé-

rer de manière globale et comme un processus dont le dérou-

lement peut être influencé.

La méthode de travail

Le terme gestion des soins désigne la méthode de travail 

qui permet de modeler et d’influencer le processus de soins 

mentionné ci-dessus. J’ai choisi ce terme pour créer un lien 

entre les soins fournis par les proches et ceux fournis par les 

professionnels. Évidemment, ces deux formes de soins ne 

peuvent pas être directement comparées. Des points com-

muns et des dépendances existent cependant et rendent 

la collaboration nécessaire. Utiliser les mêmes termes est 

donc tout à fait judicieux.

Sens et but
Saisir toutes les données concernant les besoins en termes 

de soins pour établir leur gestion prend du temps. Or le 

temps est limité aussi bien dans les soins institutionnels 

que dans les soins à domicile. Cependant, nous faisons l’ex-

périence qu’investir du temps dans les soins des personnes 

atteintes de démence permet à terme d’en économiser. Iden-

tifier les besoins en soins permet de planifier de manière 

ciblée les mesures nécessaires. Les mesures mises en œuvre 

sont régulièrement examinées et adaptées. Le déroulement 

de la maladie est documenté et ces documents peuvent 

être utilisés de multiples façons pour permettre des soins 

et un accompagnement par différents soignants. 

Partie théorique 2
Sens de la gestion des soins aux 
personnes atteintes de démence
La maladie bouleverse complètement la vie familiale et 

modifie profondément la personne atteinte – vous en avez 

fait l’expérience. La situation de vie et la relation avec 

votre proche ne sont plus les mêmes et vous en ressentez 

les conséquences. Les résultats des recherches sur la mala-

die d’Alzheimer et les formes apparentées démontrent que 

le bien-être et le comportement des personnes malades 

sont en étroite relation avec le bien-être et le comporte-

ment des personnes qui les soignent et les accompagnent. 

Reconnaître ces interactions et les influencer peut être 

d’une grande aide. 

Spécificité de l’outil de gestion  
des soins pour les proches
Cet outil a été développé pour votre situation spécifique. Il 

vous permet de consigner la situation et ses répercussions 

sur la personne malade, mais vous donne aussi la possibi-

lité de documenter les conséquences sur votre propre vie 

et ce que vous ressentez en tant que proche soignant. En 

comparant ces deux situations, vous allez avec le temps 

reconnaître les relations et les interactions. Vous pour-

rez ainsi planifier des étapes ciblées pour une forme adé-

quate d’accompagnement et de soins tout en prenant garde 

à ménager vos forces et à vous accorder des moments de 

répit, avec la certitude de faire du bien tant à vous-même 

qu’à la personne malade.

 

Réseaux

Les termes utilisés dans la gestion des soins à domicile ont 

été adaptés aux instruments en vigueur aujourd’hui dans 

les soins professionnels afin que la documentation puisse 

être utilisée de la manière la plus large possible. La partie 

contenant les relevés de votre situation personnelle peut 

être détachée. 

Vos expériences, observations et relevés sont d’une grande 

importance pour les soignants professionnels et contri-

buent à garantir une continuité dans les soins et l’accom-

pagnement.

Utilisez la documentation que vous avez constituée  

en cas de :

/ 	� consultation chez le médecin de famille

/ 	� information pour la famille ou les amis

/ 	� demande d’allocation pour impotent (voir formulaire 

en annexe)

/ 	� demandes de soutien et/ou de répit (service de soins 

à domicile, court-séjour dans un home, hôpital de jour, 

etc.)

/ 	� séjour en hôpital de soins aigus

/ 	� entrée en EMS

Suggestion 

La spécificité de la gestion des soins à domicile 

réside dans le fait que vous ne documentez pas seu-

lement les besoins en soins de la personne que vous 

accompagnez, mais que vous réfléchissez également 

à votre situation personnelle. 
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Principe 
L’outil « Gestion des soins à domicile » se compose de deux parties, 

c.-à-d. de deux questionnaires au format A3  onglets 2 et 3. Le clas-

seur contient 5 exemplaires de chaque type. Veuillez prendre un exem-

plaire du questionnaire 1 et un autre du questionnaire 2. Chacun de ces 

formulaires est perforé au milieu.

/ 	� À gauche de la perforation du questionnaire 1 se trouvent les 

questions concernant les activités physiques et, dans le question-

naire  2, les questions ayant trait aux facultés intellectuelles et 

aux sentiments des personnes atteintes de démence (anamnèse).

/ 	� À droite de la perforation figurent les questions que les proches se 

posent sur leur propre situation. Grâce à la perforation, la partie 

droite contenant les indications personnelles pourra être déta-

chée ultérieurement, par exemple au moment où la documenta-

tion constituée au sujet de la personne atteinte de démence sera 

remise à une tierce personne pour information.

/ 	� Sur la liste des médicaments – qui est un document à part – vous 

pouvez relever, en indiquant la date, quels médicaments (prescrits 

par le médecin ou achetés à part) la personne prend au moment du 

relevé.

Utilisation pratique 
Suggestions d’ordre général

/ 	� Il est possible que plusieurs essais seront nécessaires parce que les formulaires ou 

le nombre de questions vous rebutent. Donnez-vous du temps, mais n’abandonnez pas. 

Vous verrez à l’usage que les efforts en valent la peine.

/ 	� Choisissez un moment calme pour remplir le questionnaire.

/ 	� Prenez l’habitude d’une certaine régularité. Avec le temps, vous trouverez le rythme qui 

vous convient. Au début, il est préférable de faire un relevé par mois pour vous familia-

riser avec l’outil. Plus tard, vous pourrez allonger ou raccourcir les intervalles, selon les 

changements que vous constatez et que vous voulez documenter.

/ 	� Essayez de remplir le questionnaire de façon spontanée. Peut-être qu’au début vous vous 

demanderez si les croix sont bien au bon endroit. Il n’existe pas de réponse « fausse ». 

Votre appréciation de la situation du moment est « juste ». Avec le temps, vous gagnerez 

en assurance et vous pourrez justifier votre jugement et ne mettrez plus en doute son 

objectivité.

/ 	� Ne vous mettez pas sous pression ! C’est votre outil et il doit vous être utile dans votre 

situation spécifique. Vous seul-e décidez ce que vous voulez en faire et à qui vous voulez 

montrer vos relevés. Vous décidez si vous allez remplir les questionnaires, à quel rythme 

et comment vous voulez le faire.

Remplir le questionnaire 1 
Activités physiques

À gauche de la perforation vous trouvez comme en-tête les activités 

de la vie courante. Chaque domaine est divisé en plusieurs mouve-

ments ou activités.

Pour les quatre premiers domaines (Se mouvoir, Se laver et s’habil-

ler, Manger et boire, Élimination) vous avez quatre possibilités pour 

qualifier l’aide dont la personne a besoin : (indépendant / a besoin de 

consignes, de stimulation / dépendant, a besoin d’aide, d’accompagne-

ment / est entièrement dépendant). 

Pour les trois derniers domaines (Élimination, à partir de passage aux 

WC / présence / sommeil) vous répondrez par (oui/non) ou par (parfois) 

pour le chapitre qui concerne le sommeil. Veuillez biffer ce qui ne 

convient pas afin que la réponse qui correspond à la réalité soit clai-

rement visible.

Suggestion 

L’évolution des maladies de démence 

est caractérisée par des variations des 

capacités des malades. Selon les jours, 

le malade maîtrise plus ou moins bien 

certains processus, si bien que vous serez 

tenté-e de choisir l’option (parfois). Même 

si vous ne devez l’aider (que) parfois, vous 

ne savez jamais à quel moment cela sera 

nécessaire. Nous vous conseillons donc 

de ne cocher en aucun cas [indépendant].

La partie à gauche de la perforation est dédiée à 

l’anamnèse de l’état de la personne malade, tandis 

que celle de droite est réservée à l’aide que vous 

apportez, resp. à votre prestation. Les exemples à 

la page 10 illustrent l’utilisation du questionnaire.

> Exemple Activités physiques de la personne 

malade

Veuillez toujours remplir le questionnaire hori-

zontalement et traiter une question après l’autre 

en continuant au-delà de la perforation. En vous 

munissant d’un exemplaire du questionnaire, vous 

pourrez suivre l’exemple à la page 10.

Il est très important de documenter ces processus de façon détaillée 

pour trois raisons au moins. 

/ 	� Vous identifiez et documentez le genre d’aide dont la personne que 

vous accompagnez/soignez a actuellement besoin et dans quelle 

mesure elle a besoin de cette aide. Vous adaptez votre aide et votre 

accompagnement d’une façon ciblée à ses besoins.

/ 	� Au moment de déposer une demande d’allocation pour impotent, 

vous devez pouvoir indiquer pour chaque critère à partir de quel 

moment vous avez fourni l’aide correspondante.

/ 	� Lors de l’examen par la caisse de compensation AVS/AI pour déterminer 

si une allocation pour impotent est justifiée et de quel degré elle doit 

être, la documentation de l’évolution de la maladie est une base solide.

Remplir le questionnaire 2 
Aptitudes intellectuelles

À gauche de la perforation vous identifiez les aptitudes intellec-

tuelles et les sentiments, domaines particulièrement touchés en cas 

de démence et qui influencent aussi le comportement. À nouveau, les 

domaines sont surlignés en rose. Chaque domaine est subdivisé en plu-

sieurs situations quotidiennes. Rappelez-vous que les aptitudes et les 

sentiments sont très individuels et multiples et qu’il est impossible de 

décrire toutes les situations. Choisissez donc la plus proche ou com-

plétez la rubrique correspondante. Vous avez à nouveau quatre possi-

bilités pour décrire la situation actuelle : [oui, souvent, rarement, non]. 

À gauche de la perforation, il s’agit de faire l’anamnèse de l’état de la 

personne malade, tandis qu’à droite, vous réfléchissez aux réactions que 

ces situations déclenchent en vous et à ce que 

vous ressentez. 

> Exemple Aptitudes intellectuelles et senti-

ments de la personne malade

Veuillez également remplir ce questionnaire hori-

zontalement et traiter une question après l’autre 

en continuant au-delà de la perforation. En vous 

munissant d’un exemplaire du questionnaire, vous 

pourrez suivre l’exemple à la page 12.

Suggestion 

Les versos des deux formulaires 

sont vides. Ils sont à votre dispo-

sition, par exemple pour noter des 

événements particuliers concernant 

le malade ou ses réactions à des 

situations, des médicaments, des 

visites, des personnes. Utilisez le 

verso de la page de vos relevés per-

sonnels pour noter vos sentiments, 

joies, frustrations, succès, résolu-

tions, autrement dit pour coucher 

sur papier des pensées dont vous 

voudriez vous débarrasser, mais 

dont vous ne pouvez ou voulez par-

ler à personne sur le moment. 
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* Biffer ce qui ne convient pas

 Indépendant
A besoin de 

consignes, de 
stimulation

Dépendant
a besoin d’aide, 

d’accompa-
gnement

Est entièrement 
dépendant 

Description de l’aide et des 
soins nécessaires 

Qui fournit l’aide ?
Est-ce que je veux/ 

peux / dois
assumer seul-e ?

À qui pourrais-je de-
mander conseil /

de l’aide ?

Se mouvoir

Se lever

S’asseoir

Se coucher

Se tenir debout

Adapter sa position au lit / sur une chaise

Marcher dans l’appartement

Marcher à l’extérieur

Monter / descendre les escaliers

Risque de chutes*

A besoin de moyens auxiliaires*

Se laver et s’habiller

Se laver, prendre soin de sa peau

Hygiène intime

Laver / coiffer les cheveux

Se raser, se maquiller

Soins de bouche, soins de nez

Soin des ongles (manucure, pédicure)*

Prendre un bain, se doucher

S’habiller

Se déshabiller

Manger, boire

Préparer à manger

Couper les aliments

Porter les aliments et les boissons à la bouche

Limination (urines/selles)

Aller aux toilettes

Se nettoyer

Passage aux WC à heures / intervalles fixes*

Incontinence urinaire : besoin d’aide *

Incontinence fécale : besoin d’aide*

Besoin de présence régulière d’une personne de référence

À l’heure*

La journée*

La nuit*

Continuellement*

Risque de se perdre*

Sommeil

Difficultés à s’endormir* Est-ce que j’ai des problèmes à m’endormir ?* Oui Non

Se réveille la nuit* Est-ce que je me réveille la nuit ?* Oui Non

Inverse le jour et la nuit* Est-ce que je prends des somnifères ?* Oui Non

Partie 1 : 

Activités physiques
Situation actuelle de la personne malade

© Ruth Ritter- Rauch

Date :

Oui Non

Jour : Oui Non Nuit : Oui Non

Jour : Oui Non Nuit : Oui Non

Oui Non

Oui Non

Oui Non

Oui Non

Oui Non

Oui Non

À la maison :  Oui  Non À l’extérieur : Oui Non

Oui Parfois Non

Oui Parfois Non

Oui Parfois Non
2

* Biffer ce qui ne convient pas

 Indépendant
A besoin de 

consignes, de 
stimulation

Dépendant
a besoin d’aide, 

d’accompa-
gnement

Est entièrement 
dépendant 

Description de l’aide et des 
soins nécessaires 

Qui fournit l’aide ?
Est-ce que je veux/ 

peux / dois
assumer seul-e ?

À qui pourrais-je de-
mander conseil /

de l’aide ?

Se mouvoir

Se lever

S’asseoir

Se coucher

Se tenir debout

Adapter sa position au lit / sur une chaise

Marcher dans l’appartement

Marcher à l’extérieur

Monter / descendre les escaliers

Risque de chutes*

A besoin de moyens auxiliaires*

Se laver et s’habiller

Se laver, prendre soin de sa peau

Hygiène intime

Laver / coiffer les cheveux

Se raser, se maquiller

Soins de bouche, soins de nez

Soin des ongles (manucure, pédicure)*

Prendre un bain, se doucher

S’habiller

Se déshabiller

Manger, boire

Préparer à manger

Couper les aliments

Porter les aliments et les boissons à la bouche

Limination (urines/selles)

Aller aux toilettes

Se nettoyer

Passage aux WC à heures / intervalles fixes*

Incontinence urinaire : besoin d’aide *

Incontinence fécale : besoin d’aide*

Besoin de présence régulière d’une personne de référence

À l’heure*

La journée*

La nuit*

Continuellement*

Risque de se perdre*

Sommeil

Difficultés à s’endormir* Est-ce que j’ai des problèmes à m’endormir ?* Oui Non

Se réveille la nuit* Est-ce que je me réveille la nuit ?* Oui Non

Inverse le jour et la nuit* Est-ce que je prends des somnifères ?* Oui Non

Partie 1: 

Activités physiques
Indications des proches sur l’aide et les soins qu’ils prodiguent

© Ruth Ritter- Rauch

Date :

Questionnaire 1 : activités physiques
Extrait du questionnaire 1

1 	 �Inscrivez la date sur les deux parties du ques-

tionnaire.

2 	 ��Vous commencez par le domaine [Se mouvoir].

3 	 �Le premier sous-domaine est [Se lever]. Ici vous 

cochez la situation actuelle, telle que vous 

l’observez et évaluez, par exemple [A besoin de 

consignes]. 

4 	 �Vous continuez à cocher les questions de l’autre 

côté de la perforation, à la même hauteur. 

5 	 �Dans la case [Description de l’aide et des soins 

nécessaires] vous écrivez par exemple : mettre 

la chaise en place et lui dire qu’il  / elle peut 

s’asseoir. 

6 	 �Dans la case [Qui fournit l’aide ?], vous écri-

rez le plus souvent [Moi]. Plus tard, il y aura 

certainement certains soins, par exemple [Bain, 

douche], qui seront pris en charge par des soi-

gnants professionnels, p. ex. du service d’aide et 

de soins à domicile. 

7 	 �La case [Est-ce que je veux / peux / dois assumer 

seul ?] doit vous inciter à réfléchir à un soutien 

éventuel ou à vous demander si vous pouvez ou 

voulez continuer les soins sous la forme actuelle. 

Il peut être très utile de se poser la question du 

sens et de la motivation  : « Pourquoi est-ce que je 

fais cela  ? » Se demander si la personne atteinte 

de démence ne pourrait pas se sentir bien et avoir 

une bonne qualité de vie ailleurs n’est absolument 

pas condamnable.

8 	� Il est particulièrement important de ne pas 

négliger ses propres besoins et de se demander 

qui au sein ou en dehors de la famille pourrait 

vous apporter son soutien. Tenant compte du 

fait que les soins et l’accompagnement d’une 

3

5

7

 2 4

6 8

1 1

5

personne atteinte de démence peuvent durer des 

années, il est risqué de présumer que l’on pourra 

le faire sans aide ! Il y a plusieurs possibilités 

de soutien et de conseil. La section cantonale 

de l’Association Alzheimer Suisse vous fournit 

volontiers des informations sur les organismes et 

les offres existants. 

Une fois à la fin de la première ligne, vous 

continuez avec la deuxième [S’asseoir]. Il est 

également possible que vous sautiez les ques-

tions auxquelles vous ne voulez ou ne pouvez pas 

répondre.
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3*  Les aptitudes et les sentiments sont personnels et multiples. Il est impossible de décrire chaque situation.  

Reportez-vous aux recommandations du mode d’emploi.

 Oui Souvent Rarement Non
Je suis 

soulagé

Je suis 
souvent 
désem-

paré

Je suis 
triste

Parfois 
je suis 
furieux

Cela me 
semble 
difficile

Je suis 
fatigué et 

irrité

J’apprends  
à com-
prendre

Je réagis 
bien

J’accèpte 
de l’aide

Je trouve 
mon chemin

À qui vou-
drais-je ou 

pourrais-je me 
confier ?

Orientation dans l’espace*

Se repère dans son logement

Se repère à l’extérieur de son logement

Orientation dans le temps*

Connaît l’heure / lejour / la saison

Identité*

Connaît sa relation / son rôle / sa position dans la famille   

Se situe dans son histoire de vie

Mémoire*

Se souvient de ce que l’on vient de dire

Situe correctement les personnes et les événements du passé

Parole, compréhension* 

Réagit à son nom

Comprend les consignes et les suit

S’exprime par des phrases complètes

S’exprime par des mots isolés

Parle d’une manière redondante

Se trompe de mots / d’expressions, s’exprime de manière incohérente

Sait se faire comprendre par des gestes

Percevoir, savoir reconnaître*

Reconnaît les objets et sait à quoi ils servent

Reconnaît la nourriture et ne la confond pas avec des objets

Reconnaît son logement

Reconnaît ses proches

Capacité de discernement*

Sait reconnaître les dangers et adopte le comportement adéquat

Soigne son aspect

S’habille en fonction de la saison

Accepte l’aide et le soutien de ses proches

Se surestime, fait de la résistance

Sentiments*

Paraît détendu, calme, content

Paraît tendu, agité, malheureux

Paraît actif et plein d’allant

A un grand besoin de bouger

Paraît triste, sans entrain, craintif 

Entend / voit des objets ou des scènes que personne d’autre ne voit / n’entend

S’exprime en appelant ou en criant

Paraît menaçant, abime des objets

Se rend compte de ses problèmes et réagit à cette réalité

Activités, intérêts*

Aime les contacts, interpelle des personnes

Reçoit des visites ou rend visite

Aide volontiers

Lit des journaux, des livres

A des passe-temps, sait s’occuper tout seul

Peut se concentrer sur la même activité pendant au moins 15 minutes

Partie 2 : 

Aptitudes intellectuelles 
et sentiments de la personne malade

Date :

4

 Oui Souvent Rarement Non
Je suis 

soulagé

Je suis 
souvent 
désem-

paré

Je suis 
triste

Parfois 
je suis 
furieux

Cela me 
semble 
difficile

Je suis 
fatigué et 

irrité

J’apprends  
à com-
prendre

Je réagis 
bien

J’accèpte 
de l’aide

Je trouve 
mon chemin

À qui vou-
drais-je ou 

pourrais-je me 
confier ?

Orientation dans l’espace*

Se repère dans son logement

Se repère à l’extérieur de son logement

Orientation dans le temps*

Connaît l’heure / lejour / la saison

Identité*

Connaît sa relation / son rôle / sa position dans la famille   

Se situe dans son histoire de vie

Mémoire*

Se souvient de ce que l’on vient de dire

Situe correctement les personnes et les événements du passé

Parole, compréhension* 

Réagit à son nom

Comprend les consignes et les suit

S’exprime par des phrases complètes

S’exprime par des mots isolés

Parle d’une manière redondante

Se trompe de mots / d’expressions, s’exprime de manière incohérente

Sait se faire comprendre par des gestes

Percevoir, savoir reconnaître*

Reconnaît les objets et sait à quoi ils servent

Reconnaît la nourriture et ne la confond pas avec des objets

Reconnaît son logement

Reconnaît ses proches

Capacité de discernement*

Sait reconnaître les dangers et adopte le comportement adéquat

Soigne son aspect

S’habille en fonction de la saison

Accepte l’aide et le soutien de ses proches

Se surestime, fait de la résistance

Sentiments*

Paraît détendu, calme, content

Paraît tendu, agité, malheureux

Paraît actif et plein d’allant

A un grand besoin de bouger

Paraît triste, sans entrain, craintif 

Entend / voit des objets ou des scènes que personne d’autre ne voit / n’entend

S’exprime en appelant ou en criant

Paraît menaçant, abime des objets

Se rend compte de ses problèmes et réagit à cette réalité

Activités, intérêts*

Aime les contacts, interpelle des personnes

Reçoit des visites ou rend visite

Aide volontiers

Lit des journaux, des livres

A des passe-temps, sait s’occuper tout seul

Peut se concentrer sur la même activité pendant au moins 15 minutes

© Ruth Ritter- Rauch

Partie 2 : 

Processus du / de la proche soignant-e 
Les proches réfléchissent aux situations du quotidien, à ce qu’elles déclenchent 
et à ce qu’ils ressentent dans ces moments (plusieurs réponses possibles).  

Date :

Questionnaire 2 : aptitudes intellectuelles
Extrait du questionnaire 2

1 	� Inscrivez la date sur les deux parties du ques-

tionnaire.

2 	 �Vous commencez par le domaine [Orientation 	

dans l’espace].

3 	 �Le premier sous-domaine est [Se repère dans 

son logement] : cochez ce qui correspond à la 

situation actuelle telle que vous l’observez et 

la jugez, p. ex. [Souvent]. 

4 	� Continuez à cocher les cases de l’autre côté 

de la perforation à la même hauteur. Ceci est 

votre page personnelle, je l’ai développée sur la 

base de mes propres expériences. Des proches 

soignants l’ont examinée et complétée. Il nous 

tenait à cœur de mettre en évidence le plus 

grand nombre possible de sentiments, d’états 

d’âme et d’expériences. Pour chacun des points, 

posez-vous la question : comment est-ce que 

je me sens lorsque je dois constater que mon 

époux / ma femme / ma mère / mon père ne se 

repère que partiellement (le plus souvent ou plus 

du tout) dans l’appartement ? Qu’est-ce que cela 

déclenche en moi, qu’est-ce que cela signifie 

pour moi ? Vous avez la possibilité de cocher 

plusieurs réponses.

5 	� [Je suis soulagé] – cette réponse a été placée 

en première position à la demande expresse de 

proches, car « tout n’est pas seulement négatif, 

on peut aussi se réjouir de certaines facultés 

encore présentes ou être soulagé que certaines 

phases soient derrière nous » (citation textuelle 

d’une proche). 

6– 
 10 	� Dans les colonnes 6 à 10, vous cochez votre 

état actuel – vous pouvez bien entendu cocher 

plusieurs réponses. Il est normal que de tels 

sentiments surviennent, mais cela ne signifie 

pas que l’on doive y faire face tout seul. Lors de 

la consultation, certains proches ont dit : « Il 

est bien de voir que de tels sentiments peuvent 

surgir. On a si souvent mauvaise conscience 

parce qu’on s’est impatienté ou fâché. Lors-

qu’on doit systématiquement cocher les cases 

[Furieux] ou [Irrité], il faudrait se rendre compte 

qu’il est temps de changer quelque chose. »

11– 
 14 	� Les colonnes 11 à 14 montrent une autre par-

tie de votre chemin. Tout en faisant face à 

la situation de votre proche malade et à vos 

propres sentiments et états d’âme, vous trouvez 

le moyen de prendre les choses comme elles 

viennent ou de chercher d’autres solutions. 

Même si vous pouvez cocher [Je trouve mon 

chemin] vous devez envisager que dans cer-

taines situations vous serez triste, furieux ou 

désemparé. Parfois, c’est justement le fait de 

comprendre qui peut déclencher une grande 

tristesse en vous, car en comprenant, vous pre-

nez conscience de la tragédie que représente la 

maladie.

15 	� Ne restez pas seul-e avec la maladie de votre 

proche. La maladie peut frapper les hommes 

comme les femmes. Selon les connaissances 

scientifiques actuelles, elle ne peut pas être 

évitée, ni guérie et personne n’en porte la 

responsabilité. Par ailleurs, s’occuper d’une per-

sonne atteinte de démence pendant de longues 

années sans bénéficier d’aide, c’est se mettre 

soi-même en danger. Actuellement il est sou-

vent difficile, par manque de temps ou en rai-

son de l’éloignement géographique, de pouvoir 

compter sur un soutien familial ou du cercle 

d’amis. N’hésitez pas à vous adresser à des 

organismes de conseil spécialisés. L’échange 

avec d’autres proches dans un groupe d’entraide 

de l’Association Alzheimer Suisse a, selon les 

participants, un effet de soutien durable dans 

la vie de tous les jours et aide à faire face à 

des situations difficiles. 

Suggestion 

Se poser ces questions peut être très diffi-

cile à certains moments / dans certaines 

situations. Vous trouverez des explica-

tions quant au sens et au but dans l’unité 

théorique 2. Ne vous tourmentez en aucun 

cas – vous avez en tout temps le choix de 

laisser le questionnaire de côté et de le 

reprendre plus tard.
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Évaluation

En remplissant régulièrement les questionnaires, vous constituez une documen-

tation non seulement sur l’évolution de la maladie, mais aussi sur le processus 

que vous vivez vous-même. Conservez les questionnaires et comparez-les entre 

eux.

Cela vous permettra de : 

/ 	� déceler suffisamment tôt les changements intervenant dans le cours de la 

maladie et dans le comportement de la personne malade et de réfléchir à 

comment y faire face ;

/ 	� procéder de temps à autre à l’évaluation des résultats de ce que vous aviez 

projeté de faire ou mis en pratique ;

/ 	� comprendre votre propre cheminement sur la base de vos indications écrites 

et de déceler d’éventuels signaux d’alarme ;

/ 	� comparer l’état d’esprit de la personne malade avec le vôtre et de constater 

qu’il a y effectivement un rapport étroit entre les deux ;

/ 	� recueillir de précieuses informations que vous pourrez, le cas échéant, mettre 

à disposition d’autres soignants.
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Vous trouverez de plus amples informations :

 �au Téléphone Alzheimer 

058 058 80 00,  

lundi à vendredi,  

8h–12h et 13h30–17h

 �dans le bureau de 

consultation d’Alzhei-

mer Suisse de votre 

canton

 �dans les fiches d’infor-

mation mentionnées :  

alz.ch/publications

auprès du personnel soi-

gnant du service de soins 

à domicile ou de votre 

médecin




