CONCLUSION

Pr Christophe Verny
Coordonnateur du CRMR Huntington d’Angers

Animateur de la FSMR Brain-Team

03/12/2021 Journée nationale de la maladie de Huntington



Recherche COMPQUAHD

COMPetences des intervenant.e.s a domicile pour une meilleure
QUALlitée de vie des adultes atteints de la maladie de Huntington
vivant a Domicile

Ameéliorer 'accompagnement a domicile des patients avec la maladie de Huntington et
eviter les ruptures de parcours LIP.AA
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Objectifs de larecherche

£5°¢ Une maladie rare complexe par ses différents troubles et ses évolutions
: Des aides a domicile qui méconnaissent la maladie de Huntington,
Une réponse sur le maintien a domicile apportée

- Evaluer les besoins et les désirs d'accompagnement dans la vie quotidienne a
domicile des patients avec la maladie de Huntington et de leurs aidants
familiaux.

- ldentifier les compétences spécifiques individuelles et collectives que doivent
mettre en ceuvre les aides a domicile pour garantir un accompagnement de
qualité pour un patient avec une maladie rare, complexe et évolutive.
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La tablette adaptée, facilite la connaissance du projet de vie du patient
et de ses habitudes pour les professionnels qui interviennent dans leur
vie quotidienne. Elle permet d’organiser I'intervention.

Réciproguement, la tablette permet aux familles et aux proches, d’étre
informés de l'accompagnement et des activités mis en place pour le
patient par les professionnels.

Le robot permet de lutter contre l'isolement du patient. Linterface
devient un « compagnon » et un « aide-mémoire » dans ses activités
au quotidien proposées a domicile ou en établissement.



