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Avant Propos :

Devenir « patient » :

Quand j'ai appris que j'avais une tumeur au cervedu jour au lendemain j'ai basculé dans
un monde qui me semblait familier mais dont enit&glignorais tout: le monde des

malades.

Je connaissais quelque peu le confrere neurochiearg qui on m’a tout de suite adressé.
Nous avions des patients communs et il s’intéressaies recherches sur le cerveau. Apres
'annonce de ma maladie, nos conversations ont géatu tout au tout. Plus aucune allusion
a mes expériences scientifiques. Je devais meereetiu, déballer ma vie intime, détailler
mes symptémes : nous parlions de mes maux dedétaes nausées, des crises d'épilepsie
gue je risquais d’avoir. Privé de mes attributs fessionnels, rentré dans le rang des simples

patients, j'avais I'impression que le sol se dériblsaus mes pieds.

Je m’accrochais comme je pouvais a mon statut dieon@ Un peu piteusement, je gardais
ma blouse blanche et mon badge de médecin pouraaitees rendez-vous. Aux Etats-Unis ou
la hiérarchie est souvent tres marquée au sein ’dépital, les infirmiéres, les aides-
soignants, les brancardiers qui reconnaissent vetaut vous appellent respectueusement
« Doctor ». Mais quand on est sur le brancard e€bgune porte plus sa blouse, on devient
« M. Untel », comme tout le monde ou méme « mon xh®n patiente, comme tout le
monde, dans les salles d’attente que I'on avaabitude de traverser en coup de vent, la téte
haute et en évitant le regard des patients poupamse faire arréter en chemin. Comme tout
le monde, on est emmené a la salle d’examen suchaise roulante. Peu importait que le
reste du temps, je circule d’'un pas élastique de@s mémes couloirs. Les brancardiers
disaient : « C’est le reglement de I'hopital »,ilefallait se résigner a abandonner jusqu’au

statut de personne capable de marcher.

Jentrais dans un monde gris, le monde des gens @, sans qualité, sans métier. On ne
s’intéresse pas a ce gu'ils font dans la vie owe&d’ils ont dans la téte, on veut juste savoir
ce gu'il y a sur le dernier scan. Je m’'apercevai® dp plupart de mes médecins ne savaient
pas me traiter a la fois comme leur patient et leoinfrére. Un soir, me rendant a un diner, je
suis tombé sur mon oncologue, un brillant spédalgue jappréciais beaucoup, lui aussi

invité a cette soirée. Je l'ai vu palir, se levet,partir sur une vague excuse. J'ai eu tout a



coup le sentiment qu’il y avait un club des vivagttgju'on me faisait comprendre que j'en
étais exclu. J’ai commencé a avoir peur. Peur éiercu comme appartenant & une autre
catégorie, celle des gens qui se définissent déhwar leur maladie. Peur de devenir
invisible. Peur de cesser d’exister avant mémerel'étort. J'allais peut-étre mourir bient6t,
mais je voulais pouvoir étre vivant jusqu’au bout.

David Servan-Schreiber, médecin psychiatre, « Antier ; prévenir et lutter grace a nos
défenses naturelles », avril 2009.

« Cela semble un fait universel que les minorpésticulierement lorsque leur individus sont
reconnaissables a des différences physiques, soiariées par les majorités au sein
desquelles elles vivent en tant que classe infé@iel’élément tragique de cette réalité,
toutefois, réside non seulement dans le préjuditeraatiquement ressenti par ces minorités
dans leurs relations économiques et sociales, g&ement dans le fait que ceux qui se
voient infliger un tel traitement sont pour la parp d’accord avec cette appréciation de
préjudice en raison de l'influence suggestive denkgorité et en viennent a considérer les
personnes de leur genre comme étant inférieures ».

Albert Einstein, 1951.

« J'ai toujours pensé que le seul probleme deddenine scientifique, c’est qu’elle n’est pas
assez scientifigue. La médecine moderne ne de@amdiment scientifique que lorsque les
meédecins et leurs patients auront appris a tirertipdes forces du corps et de I'esprit qui
agissent via le pouvoir de guérison de la nature. »

Professeur René Dubos, Université Rockefeller, Nerk, USA ; Découvreur du premier

antibiotique, 1939 ; Initiateur du premi®ommet de la Term@es Nations Unies, 1972.



Glossaire

ALD : Affection de Longue Durée

AMP : Aide médico-pédagogique

AS : Assistante sociale

ASH : Aide Soignantes

BTS 3S : Brevet de technicien Supérieur Sanitdif®oeial

CA : Conseil d’Administration

CCAS : Centre Communal D’Action Sociale

CISS : Collectif Inter associatif Sur la Santé

CLIC : Centre Local et d’Information et de Coordina

CHU : Centre Hospitalier et Universitaire

CODERPA : Comité Départemental des Retraités etdPees Agées
CPAM : Caisse Primaire d’Assurance Maladie

CPP : Comité de Protection des Personnes

DU : Dipléme Universitaire

ETP : Education Thérapeutique du Patient

FCP : Franche-Comté Parkinson

IDE : Infirmiere diplémée d’Etat

IFSI : Institut de Formation en Soins Infirmiers

IRV : Institut Régional du Vieillissement

MDPH : Maison Départementale des Personnes enisitude Handicap
HAS : Haute Autorité de Santé

MEDIAPARK : Association de recherche sur la maladiéeParkinson, créée par le Docteur
Anne Frobert

PAPA : Plan d’Aide a I’Autonomie des Personnes Agée

PcP : Persona cum Parkinson, malade de Parkingpellation européenne
PwP : Person with Parkinson, malade de Parkingapel&ation anglaise
SDOSMS : Schéma Départemental de I'Organisatiomafoet Médico-Sociale
SEP : Sclérose en Plaques

URCAM : Union Régionale des caisses d’Assuranceahlial

UTEP : Unité Transversale d’Education Thérapeutidu®atient
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1 - Préambule.
1 — 1 Genése de mon projet :

J'ai fait connaissance avec la maladie de Parkirsomai 1994, lorsqu’ elle a frappé mon
mari, a 54 ans. Auparavant, je n‘avais qu’'une agpEosimpliste de cette affection et,
naivement, jimaginais que les médicaments conéemhases signes et permettaient une vie
normale. En 2002, aprés une nette aggravationedtjges mois de dépendance, I'état de mon
mari s’est amélioré grace a une « neurostimulatiddes compétences d’infirmiére nous ont
favorisés, certes, mais cette période a été treiblpépour nous. En Janvier 2003, avec 3
malades et 2 aidants, nous avons créé Franche-Ceankinson (FCP). Cette association,
uniquement régionale par choix, est cependant éseau avec le monde entier grace,
notamment, a Internet et au forum Coeruleus créélepaDr Anne Frobert, atteinte elle-
méme ; cette Lyonnaise cherche avec persévéraappaditer des connaissances et du mieux

étre, a ses collegues et amis malades et leursn@agmants, au prix de sa sante.

FCP (150 adhérents en 2009) a pour priorités uéesodes malades et de leurs aidants et la
sensibilisation aux effets de cette pathologie rpome meilleure prise en soin et en charge et
le maximum d’autonomieSes actions sont : compléments au traiterfg@oupes de parole
avec psychologue, ateliers motricité équilibre, K@ing...), convivialité, information des
membres, sensibilisation du public, participation laa formation des professionnels,
collaboration avec différents partenaires et ingtins, représentation des usagers. Les liens
créeés entre les personnes participent au mieuxd&reous, ils sont irremplacables. Bien
gu’indépendante des grandes structures nation@ssociation est reconnue par les autorités
de santé et bénéficie de fonds publics pour cersaattions relevant du traitement (groupes
de paroles, ateliers motricité). Les activités éeal en fonction des besoins et propositions

des adhérents.

1-2Constat:

Les malades de Parkinson perdent leurs moyensrdmuanication : parole inaudible, écriture
illisible. Pour étre entendus et donc considérésntédiateurs leur sont indispensables : les
associations de malades devraient I'éttes.actions menées a FCP tentent d’améliorer la vie
guotidienne des malades et aidants, mais treés ivite’est apparu que la prise en soin
meédicale, paramédicale et la prise en charge sosi@ht inadaptées et insuffisantes. Le

traitement médicamenteux de la maladie de Parkimsmmuére évolué depuis 40 ans. Les
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effets secondaires des médicaments rendent @ifficdle voire méme insupportable a tous :
malades, familles et...soignants. Avec les moyensets;tcependant, une meilleure prise en
soin est possible. Elle passe par une personnafisatés fine : « optimisation‘»du
traitement médicamenteux, suivi et accompagnememalade et de son entourage par une

eéquipe de soignants compétents, multi-professitameékeci, dés I'annonce du diagnostic.

C’est en participant au module « Education Théragee » de I'Université d’'été de Santé
Publigue de Besancon, en 2005, que j'ai découwate dacon de prendre soin ; j'y ai fait
connaissance avec les infirmiéres du réseau deétdialgie « Gentiane » de Dole (en place
depuis une vingtaine d’années), formées par letdo Brigitte Sandrin-BerthénAvec

elles et une ex-cadre de santé de neurologie,padiée coordonnatrice du réseau ADNA,
nous avons élaboré les bases « d’'un tronc comnuiBducation Thérapeutique du Patient
(ETP) pour les malades chroniques. La déclinaispéciBgue pour ceux atteints de
pathologies neurodégénératives, Sclérose en Plaguearkinson, était la prochaine étape.
Notre élan a été brutalement stoppé lorsque leseamdsl du réseau Gentiane ont parlé

« disease managemeritet manque de crédits pour les réseaux : nousremss restées la...

L’équipe de 'UTEP du CHU Jean Minjoz, nous a ajdésrofesseur Lucien Rumbach, chef
de service de neurologie et moi-méme, a « dégrossin 2008/2009, un projet d’ETP pour
les malades de Parkinson, a partir de son seri@neavril 2009, les financements étant

illusoires, nous avons cessé nos réunions...proeiswnt ?

1 — 3 Mon parcours :

Mes différentes expériences de travail et de vigose nourries les unes des autres :
infirmiere (DE 1965 de I' Ecole des DiaconessesSti@sbourg) ; réanimation médicale ;
enseignement dans une IFSI et pour le public ar@xéRouge ; éducation a la santé et
formation au CODES Doubs ; bénévolat au Planningilal ; Maire d’'une commune de 700
habitants ( animatrice de plusieurs commissions [goaréation de I'agglomération bisontine
de 150 000 personnes) ; présidente fondatriceAsdciation des Conseilleres Municipales

du Doubs et de Franche-Comté Parkinson ; membifedacplusieurs associations ; mere de

! utiliser le dosage quotidien le plus faible endailleure répartition possible de médicamentsy f@bien étre
maximum et le minimum d’effets secondaires indéd&s ; des associations de malades de Parkingamén

et expérimenté, avec profit, des outils pour ¢ERCAP et Mediapark).

2 Médecin Directeur du CRES Languedoc-Roussillon

3Méthode basée sur I'observance et la compliandeaitament, trés souvent mise en place par lesabires.
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famille de 3 fils. Je suis titulaire d’'un DHEPS (g niveau maitrise), soutenu en 1997, sur

un sujet de politique locale.

Dans mon parcours, j'ai privilégié deux axes, aadion (surtout des femmes) et santé. J'ai
toujours cherché le mieux-étre par des activitdesteque yoga, Qi Kong, Feldenkrais,
fasciathérapie, acupuncture, peinture, sculptunantc.. Pour les malades de Parkinson, je
sais que les médicaments ne sont pas la panacaeurCest capable de chercher et trouver ce
qui lui convient pour améliorer son mieux-étre,ignaertains ont besoin d’aide pour
connaitre ce qui est a disposition et « oser »aseek. Chaque personne est unique, a son

propre environnement et I'ETP tient compte de cgtigularité.

I me semble donc avoir certaines compétencessueitematiere d’'ETP : base paramédicale,
capacité d’écoute, expérience de formation padtoip et créative, information sur les effets
de la maladie sur les malades, aidants et soignemmsaissance des besoins des malades et
de leur entourage dans la vie quotidienne 24h 4ur 2

1 -4 Problématique :

J'entreprends ce DU pour crédibiliser mon proj&Td® en faveur des personnes malades de
Parkinson.

De cette année d’étude, j'attends d’apprendre legems de mettre en place un tel protocole.
De mes colléegues de formation et de nos formatgerspuhaite un regard critique, avec
bienveillance, afin de mieux adapter mon travail tatrain car un tel objectif doit étre
pertinent et réalisable. A I'entrée dans ce DUjgesais arriver trés vite a mettre en place ce
protocole, mais la réalité m’a rattrapék’'état des lieux, sous les regards croisés des
malades, aidants et des soignants, me semblétaen$a premiére étape qui me permettra

de répondre a la question :

Dans le contexte et avec les moyens actuels, commea association de malades peut-elle
aider a la mise en place d'un projet d’éducationéttapeutique répondant aux besoins

exprimés par les malades de Parkinson, leurs aidanénévoles et leurs soignants ?
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2 - Education thérapeutique
2 — 1 : Définitions

« Education »: Ce mot a une double origine latineeucere »racine dde duceet
oléoduccelui qui conduit), «onduire vers»> et d’autre park educare »qui veut dire «qui
permet de nourrir au sens de maintenir enwi€p. 188). «Eduquer renvoie ainsi a la double
symbolique de maintenir en vie, par la méme d’E&mmoins dirigiste possible et de conduire,
donc d'influer sur le cours des choses. Ainsi nett@t-on dans toute entreprise éducative la
nécessité d’étre devant pour permettre d’éleverfaite grandir le sujet de I'éducation. (...)
L'éducation est création et non faconnage(p. 189). L'éducateur est un «accoucheur
d’étre » au sens de la maieutique platonici&nne
Pour faire suite, « prise en charge » est undimtirés employée dans le monde sanitaire et
social ; elle est opposée au concept d'éducatioh ; vaudrait mieux parler
« d’accompagnement » :accompagner une population qui commence a prenitgar&€me

les choses en maid (p.57).

« Education thérapeutique » :
La maladiex amorce une nouvelle histoire, elle laisse desdsade la cicatrice a la réponse
immunologique, deséquelles physiologiques aux meurtrissures psyekiu(p.66). La
thérapeutique a pour objet le traitement des malafle France, on estime a 15 millions les
personnes atteintes d’une maladie chronique, sé6& de 20% de la population ; certaines
souffrent de plusieurs pathologies concomitanesseffets du vieillissement s’y ajoutant. Les
remboursements pour les ALD représentent 65% deendés de I'Assurance Maladie.
L’'OMS qualifie d’ « épidémie » l'inflation actuelleles maladies chroniqUiest fait de
I'amélioration de la qualité de vie des malade®otyues une priorif8. Actuellement, dans
le cas des maladies chroniques, en I'absence identent étiologique, on se contente d’'une
thérapie symptomatique, médicamenteuse essent@ilersans se préoccuper vraiment de

tout ce qui constitue la vie quotidienne du malatede son entourage ; je formule

* sandrin-Berthon B., L'éducation du patient au secours de la médeé&idacation et formation, biennales de
I'éducation, Puf, 2000, 198 pages
® |bid. 4
® «Et il est clair comme le jour qu'ils n'ont jamaigen appris de moi, et qu'ils ont eux-mémes trouvéwx et
7enfanté beaucoup de belles choseflhéétete, 150).

Ibid. 4.
8 C. Marin, Violences de la maladie, violence de la vie, Patignand- Colin, 2008, 196 p.

® Déclaration publiée le 11/09/06 & la suite deélanion avec les 53 Ministres de la Santé de lanégurope.
19« Former les personnels de santé du XXIéme sideldéfi des maladies chroniquesGMS octobre 2005.
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I’hypothése que I'ETP est le meilleur moyen actuellement plkaméliorer. Cette pratique

existe depuis de nombreuses années pour les maladéiabéte. Elle a ainsi montré qu’elle
soutient malade et entourage a dépasser le chbarm®nce du diagnostic, et franchir les
étapes du « deuil » de la santé d’avant ; elle @dea construction d’'un nouveau projet de vie
qui leur convienne et leur procure le maximum denkitre et d’autonomie et fait réaliser

des économies prouvées de Santé Publique.

2 — 2 Principes de I'éducation thérapeutique

2 — 2 -1 Philosophie :

Malade et entourage, personnes qui « prennentsahnacun a son expertise de la maladie
par rapport a sa pratique et sa propre histoirevide Chacun a aussi ses propres
représentations et ses croyances : de la malagkemdlades, des soignants, des traitements,
des normes de vie, des projets, des désiizonvient donc de mettre en synergie toutes ces
parts de vérité pour aboutir a un projet partagérnite en soin, le plus réaliste et efficace
possible et ceci, dés I'annonce du diagnostic, @émiter I'actuelle « errance thérapeutique ».
Soignants et malades chroniques ont, en prélin@na abandonner I'idée de la guérison.

Par ailleurs, il me semble nécessaire de créer dssepelle entre les deux mondes
malades/soignants qui ne font que se fréler paigatibn. La confiance est un élément
essentiel a I'authenticité et I'efficacité de cetacontre.

D’aprés mes expériences et lectures, je pense @uepratique de I « éducation

thérapeutique », permet cette relation, aujourd’avec les moyens actuels.

Les soignants(dont je fais aussi partie) ont a accepter I'almsnde leur pouvoir et a croire
gue malade et entourage sont capables d’étre aaleueur mieux-étre et a selacer dans
une simple position d’appuél’auxiliaire » *%(p.65). En écoutant les personnes malades, ils
feront connaissance avec la maladie au quotidianayant conscience du filtre de leurs
propres représentationte centre du prendre soin est le malade et le eomgallade/proche
aidant, s’'il y en a un. Le travail en interdisanarité est indispensable. Les soignants ont a
apprendre a engager des relations humaines denpersopersonne, avec les malades. Leurs
barriéres protectrices ressenties par les soigoésme de lindifférence ou du mépris
tomberont d’elles méme. . La formation dispenséesda cadre de I'apprentissage a 'ETP

aide a résoudre ces difficultés relationnellesSeule la parole authentiquement échangée

" bid.4.
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rend possible I'action curatrice. Tout le reste steque bavardage sans risque, dérobade
stérile, illusion mortifére . Selon P. Paillé et A. Mucchielli« Une théorisation dont
seraient absents I'acteur, son monde-vie, son ingstserait une théorisation sans corps, un

squelette conceptuel ».

Malades et proches aidant®sent s’exprimer en toute liberté, a l'invitatides soignants, sur

leur ressenti et leurs croyances. lls ont a déaibslée que la thérapeutique doit leur étre
prescrite et dispensée par des personnes « saghaate« scientifiques » ajustant au mieux
leur traitement et ne pouvant se tromper. Gracen& @éducation et un accompagnement
personnalisés, ils comprennent qu’ils sont capablesmémes, de gérer au mieux les effets

de leur maladie et de leur traitement, afin de pauvdéployer»'® (p. 65) leur vie.

Alors pourquoi, dans ces conditions continuer depad’ « éducation thérapeutique du
patient » ? Il me semble qu’il s’agit 1a, encore, de resiechaiques de I'idéologie encore en
vigueur presque partout. Car que signifie « pateePtC’estpatiers mot emprunté au latin
qui désigne« celui qui supporte les défauts d’autrui et quufee sans murmurer les
adversités, les contrariétés A.partir du XIVeme siéecle le mot patient désigmpecialement
le malade. Selon Michel Develay...On pourrait ajouter que le patient est patiearge
guil n'est «pas sciens ». Il n'est pas homme derxge capable de comprendre et
d’expliquer sa maladie. C’est la raison pour lageel est patient. La patience se nourrit de
lignorance. Le risquepour le médecin a parler d’éducation thérapeutigliepatient est de
faire passer son malade d'une attitude de sourmisBée a l'ignorance, a une attitude de
client impatient parce que instruit des soins apuodiguer. »**(p. 188).D’aprés Philippe
Robin™® : «Dans le monde médical, le patient est celui sundtagit le personnel soignant.
D’ou une position d’infériorité que chacun peut gn@er en pensant a la scene chez le
dentiste : le patient est assis ou couché, le dgenést debout. (...). L'un et l'autre adhérent a
un méme ordre du monde, celui qui assimile le sawpouvoir, fonde la hiérarchie dans la
société, en brafe que I'on appelle I'idéologie».

Les exigences des malades chroniques ont chasgeprit « impatients » d’étre considérés

comme des personnes vivantes et citoyennes jutgrdin. Un progres important sera fait, a

12 Malherbe J.F« Autonomie et prévention »
13 i
Ibid.4
“bid. 4
15 Universitaire retraité, membre fondateur de Fran€omté ParkinsorROBIN Ph. Qui suis-je ? Patient ou
malade nfos (bulletin de Franche- Comté Parkinsomars 2004, n°1lAnnexe 4.
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mon sens, lorsqu’on aura supprimé « du patientisgpil s’agit d’éducationréciproque
soignants/aidants/soignés:C’est en parcourant ces différents niveaux deoisav(savoir
d’humanité, savoir scientifique, savoir d’expériehgue le soignant et le soigné s’éduquent

en réciprocité et gagnent en autonomi€

Malheureusement, le malade de Parkinson est l¢ienpa idéal : il ne peut plus parler, ni
écrire, ni bouger librement, est ralenti, au visige. 1| ne communique plus normalement, il

ne « dérange » pas comme le malade d’Alzheimen peat facilement « I'oublier ».

2 — 2 — 2Méthode:

En ETP, le soignant apprend a se taire pour ecteitmalade, a supporter les silences, a
valoriser les succes et considérer les échecs coimmmateurs ; il prend aussi des risques
« encadrés » en laissant le malade expérimentermetire des erreurs « éducatrices ». |l
apprend a se servir d’ outils pédagogiques reledes Sciences de I'Education : entretien de
personne a personne, groupes d’expression ou hation, photo langage, méta plan et bien
d’autres a disposition ou a créer.

Education thérapeutique intégrée aux soins, ef’@eutant pas aux anciennes pratiques,
partage et échange des savoirs et des pouvoidn Hucatif partagé, apprentissage
réciprogue, suivi et accompagnement, équipe irgeiglinaire, coordination : cette stratégie
concourt a 'amélioration de la qualité de la vigotidienne des malades et de leurs aidants
familiaux et méme professionnels. Cette amélioragist vérifiée, d'ailleurs, par I'évaluation
élaborée en méme temps que le protocole. L'ETR d@&sc ni éducation pour la santé (pour
prévenir les maladies), ridisease management », directif et pas éducatiddoas sommes
donc loin de la méthode classique : obligation davaincre, de motiver le malade avec
respect de I'observance et de la compliance daitetnent non compris et non accepté et, en
définitive, mal étre des deux parties en cas d'écheOn peut dire, a I'instar de Brigitte

Sandrin Berthon que I'ETP vole au secours de la médecine

La formation est indispensable a la mise en place de cettigpeatomme I'exprimait J. Ph.
Assal lors des journées de diabétologiel884 : « La formation du malade dépend de la
formation des médecins. Le type de formation ieites médecins, loin de faciliter leur

approche pédagogique du malade, les conditionnepoduire une forme d’enseignement

16 Sandrin-Berthon B., Patient et soignant : qui éeudputre ?
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peu adaptée aux besoins du patient. La formati@ensdégnants est un enjeu d'importance si
on entend que I'enseignement au malade s’insére @athérapeutique médicale. ».

En Franche-Comté, les représentants des maladés cmince de participer aux formations
a 'ETP organisées pour les professionnels par ddéFation des Réseaux de Santé de
Franche-Comt€, au module « Education Thérapeutique » de I'Usitérd’été de Santé
Publique et au DU d’éducation thérapeutique.

Apres tout, 'ETP ne serait-elle pas un retour greee, a I'époque ou le médecin de famille
entrait dans les maisons, s'asseyait sans facsanstcrainte sur le lit du malade et I'écoutait
raconter sa vie ordinaire et celle de sa famillsuivait plusieurs générations, connaissait leur
facon de vivre, leurs moyens, était quelquefoisugéné en poulets ou légumes. Les malades
osaient dire leurs craintes et leurs représentatiorce médecin qui leur était familier et
prenait son temps. Ce médecin la avait certesntdyesans le savoir, le « bilan éducatif
partagé », base de 'ETP ou le malade est a nouweeaunu, avant tout, comme une personne
a fort besoin relationnel; Brigitte Sandrin-Benthd'exprime ici de belle fagon :

« L’éducation n’est pas une potion que le médemsgit, que I'infirmiére administre, que le
patient ingurgite ; c’est une aventure humaine ».

Le plus difficile ici, est, me semble-t-il, a prio le changement de mentalités des soignants
et des soignés.

Au terme de cette réflexion, se pose aussi la mueste la pertinence de la locution
« eéducation thérapeutique » : « éducation » a wm@atation scolaire et « thérapeutique »,
est trop médical. A ce jour, alliance thérapeutique», proposée par Anne Lacrdix me
semble intéressant, mais il serait souhaitable rdercune expression démédicalisée pour

rassurer les malades et faire sortir les soigndetteur mode de pensée habituel...

3 - Stages:

J'ai effectué deux stages en milieu hospitalier

- consultation multidisciplinaire de rhumatologie :

Les malades ont I'occasion de voir le méme jour,service de rhumatologie, tous les
professionnels de santé auxquels ils pourraienir agoours. || m’a manqué : une véritable

présentation, des entretiens individuels (peut-étreils lieu avant ?), un « feed back » par

17 Cuney C. et Magin-Feysot CLa formation des professionnels a I'éducation dpéutique du patient
s'ouvre aux représentants des associations, FNAHRs 2008, N°113.
18 psychologue suisse. Module de Mai 2009 du DU Bdtlucation thérapeutique » de Besancon.
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rapport aux différentes consultations car, leusur v acheve, les malades repartent chez eux
sans qu'il y ait a nouveau réunion pour une sogtsyhthése et le recueil des impressions et
nouvelles demandes. Je me suis sentie frustréegpelgue les malades aussi ?

- entretien individuel en neurologie :

Le Chef de Service avait demandé a l'infirmiére T echerche de recevoir un couple afin
de donner a la malade, le choix entre les différémaditements. Ma présence a été acceptée
par ces personnes. L'IDE a mené la séance de figarate. La malade a pu se raconter : sa
vie de femme, en couple, en famille, ses pathotogienombreux soins tout au long de sa vie.
L’IDE a expose les particularités de chaque tragietn montré certains gestes techniques et
outils de suivi et invité a poser des questiongs€Cén connaissance de cause que la malade a
choisi : ne pas commencer le traitement tout de suais attendre la prochaine poussée. Le

couple a recu des documents explicatifs et I'ifidtaa joindre I'IDE en cas de besoin.

Sur les deux sites, j'ai regretté que le lieu de«caccueil » soit aussi triste : bureau ou salle
de réunion sans ouverture extérieure, avec poue tdécoration des armoires et étageres
remplies de cartons d’archives et du matériel dedaucomme mobilier. C’est tres dommage
pour la santé et 'agrément des malades, mais alisgiersonnel qui travaille en permanence
a la lumiére électrique, dans ce cadre rébarlfatifuoi pensent donc les architectes ? Quand
va-t-on demander I'avis des personnes qui travdileant de finaliser des plans ?

Ma problématique ayant évolué en cours de roude,spuhaité, avec I'accord de I'UTEP,
effectuer un <«tat des lieux» pour la maladie de Parkinsafin de :

- mieux connaitre les perceptions, représentstidifficultés et suggestions, des malades de
Parkinson, de leurs aidants et soignants,

- identifier leurs besoins et attentes,

- tenter de déterminer si 'ETP est une réponae agsoin de meilleure qualité pour les
malades de Parkinson et une aide pour leurs sdgnan

- imaginer la place qu’une association de malg@desrait prendre dans ce type de protocole

de soin.
4 — Etat des lieux

4 — 1 Méthodologie de I'état des lieux :

Coté soignants.
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J'ai utilisé des entretiens semi-directif$®, en téte a téte, de professionnels de santé de
métiers différents. J'ai ainsi réalisé 17 entretie 8 médecins (généralistes, gériatre, caisses
d’assurance maladie, neurologues de ville et de MUDE (neurologie, libérale, soins a
domicile, accueil et hopital de jour), 1 psycholegul ASH, 1 AMP, 1 Assistante sociale, 1
orthophoniste.
Chaque entretien durait de 1/2h a... 2h15. Deux tgmesquestionnaires ont été élaborés :
médecins et autres professions, la différence é@nir les médecins, le diagnostic et les
difficultés de prescription du traitement.

Co6té malades et entourage
Mes sources sont :
— Liste Internet Coeruleus
Ouvert en 2004 par le Docteur Anne Frobert, médatiginte elle-méme, ce forum dépend
d'un hébergeur créé par des médecins pour desiaissos de malades et répond au code
éthique « HON code ». L'adhésion est gratuite,odent seulement de se présenter soi-
méme et par rapport a la maladie. Les administestriont respecter la « Net étiquette ». Les
300 malades et aidants s’expriment librement esurr Vie quotidienne. lls disent leur ressenti,
leur souffrance avec des mots tres crus. L’écoute soutien réciproque sont tres forts et
appréciés par les malades et les aidants : unssemdle » de secours est activée pour chaque
cas difficile. Les échanges sont nourris, y comiarisuit, la solitude pése moins. Les joies de
la vie se partagent aussi: bonheurs familiaux ratcaux, voyages, lecture, musique,
arts...Les derniéres informations sur les étudederebes, techniques facilitant la vie sont
données des leur parution et «réajustées » paradksinistratrices. Une abondante
documentation est ainsi a disposition des adhéréets malades informés n’acceptent plus
les souffrances inutiles. lls s’appellent entre,exEurope, PcP (Persona cum Parkinson), et
PwP (Person with Parkinson) en langue anglaiseaildsnts sont les BP (Bien portants).
L’Internet est un outil de communication tres pargs
- Témoignages d’adhérents de notreassociation Franche-Comté Parkinsonavec,
notamment, les évaluations des groupes de paraleo(fpes animés par 3 psychologues, sur
3 sites, depuis 2004) et des ateliers motricitéliége (3 groupes animés par 2 éducateurs

meédico-sportifs, sur 3 sites, depuis 2005).

19 Annexe 1
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- Enquéte du CECAP (collectif d’associations de malades de Parkinebmidants, de
'ouest de la France, présidé par Colette Vegued, &hérents environ), sur le département
de la Manche, analysée par Pierre Lemay.

— Questionnaire de France Parkinsongans le cadre du lancement des Etats Généraux de la
maladie de Parkinson. FCP a distribué150 questim®avec des enveloppes timbrées a son
adresse. Trente deux réponses sont revenues étéoaxploitées par Julie Derrez, stagiaire
de BTS 3S, avant leur envoi a France Parkinson.

J'ai repris, la plupart du temps, les mots empl@gisles soignants et les soignés, néanmoins,

je n’ai mis que certains éléments en italique, déme pas lasser le lecteur

4 — 2 Etat des lieux6té soignants

4 — 2 -1 Quelle perception de la maladie avez-v®@

Les soignants disent de Imaladie : non curable a ce jour, d’évolution indualisée,
entrainant une dépendance et un handicap progresaifeint les capacités de mobilité
(réduction du périmétre de vie, impossibilité dadwire ou d’aller dans les champs pour les
ruraux) et cognitives ; fait kacher prise», angoissante pour les malades et leurs proches
(jusqu’aux petits enfants) ; isole les maladeget €ntourage.

« Maladie parent pauvre de la recherche, grande iogdé dans le choix et non choix des
médicaments, pauvreté, abandonnés par la recherd¢henicotine « redore » le blason ;

maladie signée par les symptéomes alors que le castesigné par les traitements ».

4 — 2 - 2 : Quelle perception des malades avez-vdus

Médicaux et paramédicaux décrivent les signes denkdadie : tremblements pour certains,
blocages, sialorrhée, amimie, épuisement, douleuasixio-dépressif, triste, peu
communiquant, problemes d’élocution (des mots seeie, voix atone et faible, comme un
«lissage », perte d’habileté et de précision, lenteur, neslée pas dans la revendication ni le
refus, n'abusent pas des arréts de travail nicketimodérateur. Les tracas administratifs les
angoissent. Les soignants soulignent la conscienee le malade garde par rapport a
'aggravation inéluctable, sa sensibilité, son isgbilité a accomplir les gestes de la vie
guotidienne (fermer la porte, éteindre la téléwvisi®e nourrir, éliminer, ramasser une
fourchette...), son incapacité a décider, son isolgraesa perte d’autonomie progressifs, sa
révolte quelquefois. Certains malades font tout rpoetarder l'aggravation, méme en
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dépassant leurs limites. Le traitement est lowdg,| colteux, gas rigolo ni merveilleu,
aux effets secondaires importants.

Les professionnels de santé illustrent leurs proposmeurent a petit feu, coincé dans son
corps et que les yeux qui vivent et le regard quiris; sont malheureux par rapport a la
maladie et ses aggravations; abasourdis par [I'pacité; terrassés par Ila
« grabatairisation » ; image terrifiante ; un petigpants ; la régression, le mieux étre ou le
mal étre se font en tandem : malade/aidant ; lesinfies deviennent « mamans » ou
« infirmiéres », « parlent et font a la place de Bhomme devient « papa » et quitte son role
de mari, I'enfant devient parent (parentificatiolg statut social change ; les malades ont
besoin d’'étre rassurés, regardés comme des persgnihdaut leur laisser la parole ; la
maladie est un boulet dans le cranée;malade est gris pour les soignants ».

4 - 2 - 3 Selon vous, soignant, quelles sont le8idultés a prendre soin d’'un PcP ?

- Le diagnosticdifférentiel, pour les médecins peut étre difficlétablir au début (personnes
agées, suite d’AVC...). Les examens complémentairasles manquent. Il n'y a pas
d'urgence a traiter et donc pas durgence a anmoncannonce peut ainsi 4aire son
chemin» avec des étapes, des mots pour le dire, un ntachersi, des explications données
sur I'évolution et les médicaments. Les généraisigartagent» souvent cette annonce avec
le neurologue, disent étre aidés par Internetegtettent le manque d’accompagnement
psychologique. Un neurologue déclare il aut étre prudent, les gens tombent a la reneers
dans certains cas... »

- Le traitement, compliqgué a équilibrer, est en général prescrit fgameurologue, le
généraliste renouvelant 'ordonnance ; ses effatergdaires sont nombreux : nausées, chutes,
hypotension, délires, hallucinations, fluctuationblocages, problemes de sommeil,
dépression...Le nécessaire respect des horairessies pfavorise I'obsession %t les rend
«a lamerci des médicamentsGertains souhaitent un accompagnement multidiseiipé et
des traitements annexes mais disent manquer gestem

- suivi et accompagnement tous les soignants soulignent leur manque deygepour
'écoute et la grande complexité de I'accompagndéndenmalades qui requierent des soins
souvent constants et individualisés, demtécalés avec le temps de linstitutioras,origine

de tensions, de non respect de I'autonomie et dsilpitité de maltraitance. Les paramédicaux
regrettent leur manque de formation et de compétebes médecins mettent en avant les
problemes techniques: observance et méme écheepéudique a cause des effets

secondaires, difficulté a juger une situation eyavt le malade tous les 3 ou 6 mois. Une IDE
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risque :« voir les dégradations me renvoie en miroir a rpespres craintes : jaimerais

gu’on me respecte ».

4 - 2 — 4 Selon vous soignant, quelles sont lefidultés rencontrées ?

- par les malades tous les soignants mettent en avédes astreintes et les effets secondaires
du traitement qu’'un médecin qualifie de« pires que bénéfiques sils décrivent le
ralentissement psychomoteur, les troubles de I'hurla perte progressive d’autonomie (ne
plus courir ni conduire) aboutissant a la mise rralidité, les difficultés économiques, la
dépendance, l'isolement et la perte de la vie $mcits percoivent la grande souffrance
morale et psychique qui en découketémoins sans participer ; le monde les dépasseset
laisse sur le quai; la maladie est peu visible ddbut et on ne le considére pas comme
malade : il en rajoute, il faut faire des effortds font de moins en moins de choix, de projets,
subissent le regard des autres, sont volés de shpsds pourraient faire : laisse faire, tu
peux pas faire, tu sais pas ; s'il ne répond pag tie suite, 'aidant répond a sa place».

- par I'entourage : le malade est souvent difficile a comprendre, getaene a éviter le
contact au risque de se tromper et la communicasi@nréte »,il est « difficile a rendre
heureux »jl faut beaucoup de patience ; l'aidant est fagigtpuisé mémex le malade tire le
conjoint vers le bas, c’est une charge trop loupdeir la vie de tous les jours, il y a érosion
de I'entourage », « il en a marreet peut sombrer dans la dépressth« s’oublie »et ne
prend plus de temps pour lui-mémel’aidant va mal, si le malade va mal ske role de
'association de malades est ici de resocialisderaux échanges, favoriser les témoignages
et donner des conseils techniques. L'entouraga ésbuter et réconforter sinaron a deux
personnes sur les bras et le maintien a domiaecempromis »Un neurologue note la

stigmatisation du malade<:le malade de Parkinson tremble, méme si ce pa&ste ca...

4 - 2 — 5 Comment associez-vous l'aidant a la prigem soin ?

Selon legparamédicaux, si aidant il y a (conjoint, enfant, frere ou spdamme de ménage),
il prend bien en charge la plupart du temps, pgpdi@aux soins s’il le souhaite, apprend aux
professionnels les « trucs » de manutention ouaitement ; « ils nous tracent le chemin,
nous guident »tiennent une place capitale pour aider au condortnoral et a la stimulation.
Les soignants donnent des conseils : matériel ddagcurité, donner a boire, prévenir la
constipation et les problemes urinaires.ils valorisent I'entourage et veillent a éviwon

« burn-out ».
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Les médecinsapprécient la présence de l'aidant a la consaitatnéme si, juridiquement, il
ne devrait étre vu qu’aprés la consultation quiea k en colloque singulier ». Sa parole
pondérecelle du patient, aide & déterminer I'histoiréesthabitudes de vie, dit les problémes,
cependant on a peine a les faire taire pour écouter le gaticar c’est une pathologie de
couple ».En cas de suspicion de maltraitance, il est nécess@couter plusieurs proches. Il
parait indispensable depasser un contrat de confiance avec I'aidantie« ne pas toujours
laisser I'aidant dans I'ceil du cyclone et de lui prévoir des soins caril ne s’autorise pas a
dire qu'’il ne supporte plus et qu'il est crevé »Les problemes familiaux (fratrie, relation

parents/enfants) doivent étre dits et clarifiés lgamédecin en consultation ».

4 - 2 — 6: Selon vous soignant, quelles sont lesspibilités d’amélioration de la prise en
charge et en soin des malades et du soutien desaaits ?

Lesparamédicauxse plaignent, ici encore, du manque de formatebake et continue, pour
eux et les familles et de la quasi-absence d'inédion du public qui permettrait un
changement de regard sur le malade vu, par exemmheme « bourré dés le matin »ls
suggerent la mise a disposition d’'un numeéro vertpersonnes référentes capables de donner
des conseils (comment réagir aux effets secondamemssurance, lieux et personnes
ressources), le remboursement de I'ergothérapisplgien psychologique pour malade et
aidant. Le soutien des associations est encoraw#e pérennisation de leur financement.
Les médecins souhaitent des réseawsur les maladies chroniqyesles structures de
dépannage a court terme, des délais de servicelmug@lus courts et un langage commun
malade/médecin. Eux aussi parlent du réle des ed&ots car les médecins sont attentistes,
passifs et les petits aménagements de la vie geiotid sont apportés par I'associationlls.
suggerenk un travail en équipe pluridisciplinaire dés l'aonce du diagnostic, une filiere
Parkinson, une place pour la psychologudmd’eux souligne< le probleme du paiement a
'acte alors que le salariat assure une équité cetément avec interdisciplinarité (IDE,
Psychologue, éducateur médicosportif), et possthdiéducation thérapeutique ».

4 -2 —7:Quels sont les freins a la mise en pdade I'amélioration de la prise en soin ?

Education de la famille, formation du personnegbpeémes financiers, culturel et structurel
(manque de personnel) et conségquences de I'anmlond&gnostic sur une population fragile
(malade et fatiguée) sont mis en avant par lesnp&tecaux. Certains médecins posent le
probleme des moyens humains, de temps, financd&mule active inconciliable avec une

consultation payée 22€); ils suggérent un forfadmme fond de roulement plus une
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consultation ; la« volonté politique» leur semble absente. Un d’entre eux déclarée: «
probleme financier est un prétexte, c’est plutérex@go de médecin en manque d’écoute ».
Sans doute y a-t-il aussi un probléme psychologigeemalade pas rigolo, dégodt,
déchéance, mort sh.e choix des familles se porte plutét sur I'achaidfauteuil roulant ou
d’'un écran plat de télévision que sur une aidelpsipgique. L'aidant n’a pas envie de voir

ses contradictions montrées par I'aide aux aidants

4 - 2 - 8: Connaissez-vous I'éducation thérapegtie ? Qu’en savez-vous ?

Le concept est en général connu gdasamédicaux pour certaines pathologies : diabétiques,
obeses, dialysés...Ses principes : malade au céntendre acteur de sa prise en charge avec
une meilleure compréhension de sa maladie, désrirants. Les soignants doivent ainsi : étre
a I'écoute, travailler en équipe multidisciplinaigablir un « plan thérapeutique négocié »
avec le malade tenant compte de son projet dedeielopper le respect du patient, l'aider a
choisir des outils, lui apprendre a s’en servigtet pédagogue.

« L’éducation thérapeutique permet une meilleurmpéhension de la maladie qui déboule
comme une bombe : qu’est-ce qu’il y a dans la bormir@ment la faire disparaitre ? Besoin
de facon urgente que 'ambulance arrive, avec dassgequipés ; comment va-t-on réparer,
reprendre le fil de vie et le fil pédagogique ?dut des gens formés, des pros de la relation
d’aide, du soin et de la pédagogie ».

Deux desmédecinsinterrogés préparent le DU d’éducation thérapeetiqun autre est
référent régional et financeur pour cette pratidue’y a pas de définition unique de I'ETP et
mémeconflit entre la version techniquélAS) et la philosophie du soin, I'autonomisation, le
temps donnélLa pédagogieest la premiére qualité du soignant qui doit aaggirendre a
observer, a dire et a donner des explications ¢lanfandividuelle et collectives C’est tres a

la mode d’en parler mais pas d’en faire ».

4 -2 —9:L’ETP est-elle un bon moyen pour amélrer la prise en soins ?

C’est une aide réciproque pour tous: équipe soitg) malades, entourage et une
optimisation de la prise en charge selongasamédicaux; elle s’appuie sur degleurs:
respect, ecoute, prise en charge la plus completdaptée. Il esk plus facile de dire
certaines choses a I'IlDE qu’au médecin ».

Un médecin étudiant du DU d’ETP indique le travail sur les représentations et d’autres
choses, avant I'éducation proprement ditdy. autre médecin pense queda@émarche est

basée sur l'interrogatoire et sur I'écoute »at’elle vise« un changement de comportement
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et de mode de vie qui demande des efforts impsemai’est une aide a 'autonomie, mais les
patients retiennent peu des explications (trop dexeppour certains).

« Le patient en sait plus sur son état que le maddcdoit participer a son bilan, étre en
feed-back ; souvent ils ne savent ni ne veulerd dar ils ne supportent pas l'atteinte du
corps (honte par rapport aux maladies neurologiquesl faut étendre a d’autres
pathologies : probleme d’éthique, pourquoi certagigas les autres ? Il y a une remise en

cause des soignants ».

4 - 2 —10: Qu'est-ce qui selon vous, pourrait perettre le développement de 'ETP
(formations...) ? Auriez-vous besoin d’une formatioren ETP ?

Ce n’est pas facile pour lgmramédicaux de se dnettre au niveau des maladesd’avoir
une meilleure connaissance de leurs besoins asdd%tre assez compétents. lls demandent
une meilleure prise en charge des I'annonce dund&t@, sous quelle forme et conception,
avec quels outils ? L'ETP est peut-étre la répdnkes paramédicaux veulent aussi apprendre
des approches de bien-étre : sophrologie, yog&oQg...Une psychologue affirme que « les
psychologues n’ont pas besoin de formation ».

Les médecinssuggérent une formation des étudiants et la sensibilisation detwises et un
engagement des acteurs, dont les associatiggeus mettre en place 'ETP. Un se demande
«sur quels criteres démontrer que financieremamtest gagnants ; « La formation est
nécessaire, il y a méme des demandes d’'une A8Wret secrétaire, en neurologie Bour
deux meédecins, «’'argument financier est un prétexte Ne serait-cepas plutbk une

réflexion sociétale gu’il faudrait engage?

4 — 2 — 11 : Etes-vous confronté aux problemes sagk ? Comment les résolvez-vous ?
Connaissez-vous les lieux et personnes ressources ?

La encore la méconnaissance de la maladie, le reasigsuivi et d’'accompagnement peuvent
entrainer de la maltraitance et donc des signalemerelle ne veut pas : se laver, s’habiller,
elle ne veut rien faire »L’'entourage souffre, est démuni, a tendance a |€ment;
lincertitude de I'évolution pesePeuvent s’'ajouter encore des problémes d’addidgmlog
(alcool...), d’arrét de travail (image de soi dévelée, retentissement social, invalidité...),
financiers (baisse de revenu ; addiction aux jauxalux médicaments mal dosés conduisant a
la mise sous sauvegarde de justice, a la ruinéseti@socialisation ; emprunts...).

La personne ressource essentielle est I'assistactale. Sont cités comme lieux ressources :
réseau geériatrique, CCAS, MDPH, CPAM, CLIC, assian de malades.
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Pour deux meédecins, il y a nécessité dventer un accompagnement sociagb« les
associations doivent faire du lobbyingune IDE affirme« ne jamais laisser une question

sans réponse et passer le relais ».

4 - 2 — 12 Souhaitez-vous ajouter quelque chose ? :

Paramédicaux: «Merci pour cet entretien qui a été aussi un échatgesavoirs ; penser a
'approche non médicalisée ; organiser des actiggmctuelles de formation ; comment
personnaliser les soins ? L’analyse de la pratiqast nécessaire : les échanges sont trés
riches, le personnel vient méme étant en conge&oomprend mieux ses limites, le climat
s’améliore ; se sent quelquefois percue commegamtade police ; il faut mettre en place
une structure d'urgence 24h/24, comme un sas sbigoint est malade par exemple ; le
travail multidisciplinaire est indispensable ; treer d’ autres termes que « éducation
thérapeutique » et « prise en charge » ; facilidi€stransport pour ceux qui n’ont pas 80%

d’invalidité. »

Médecins: «les piluliers ne sont pas faits pour les Parkingmsi ; nécessité de formation
pour améliorer la communication verbale et non aely comment optimiser le traitement et
demande d’envoi de la feuille de calcul d’optimisatde I'association de malades CECAP ;
plutbét des réseaux globaux que thématiques ; comfiaéne adhérer au projet d’ETP

comment faire pour la reconnaissance financierePAM ne prend pas en charge, temps
meédicosocial mal rémunéré ; probléme pour les medade Parkinson : manque d’outils, de

programmes, d’expérimentations, d’expertises... »

4 — 3 Etat des lieux vu c6té soignés

4 —3-1: Quelle est leur perception de la malagelide Parkinson ?

C’est une maladie complexe, aux symptémes multigiggersonnaliséshacun a sa maladje
difficile a accepter pouwivre avec et incertitude permanente, y compris a long tereiée
cause unélessure narcissiquet perturbe profondémelimage de saicertains onhontede

la maladie, d’eux-mémes et degard poseé par les autrex saoule a la sortie de I'école »,
« je mettais la main qui tremblait dans la pochedabut » elle détruit la relation de couple
(sexualité notamment) et la vie de famille et dntale la culpabilité pour tous, désocialise et
isole : « Je lis dans les visages des bien portants : thdit®, incompréhension, peur de la

maladie, impression que nous ne faisons pas patieméme monde » ;le traitement
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n‘améliore pas vraiment et cause des effets seaasdadoutables ; I'information du grand

public et la formation des professionnels sontameéint insuffisantes.

4 — 3 — 2 : Quel est leur ressenti de malades atants par rapport a I'annonce du
diagnostic ?

Elle marque les personnes, malade et entouragemnais.lls le racontent des leur arrivée
dans l'association et I'écrivent dans les enqugtbssannées apres, ils sont capables de la
répéter mot a mot et de dire leur ressenti a ce enbmpresque tous disent regretter que les
médecins, soient, a minima, peu délicats> lors de cette annonce. L'expression « lune de
miel » est entendue comme une ironie.

« Diagnostic par Mme B : choc tres important, comtages du neurologue : on vit tres bien
avec... », « Ce que je déplore, c’est la facon dannh@ annonceé le diagnostic en 10 minutes
top chrono. Apres hospitalisation et petits tegtdadpart de la neurologue, elle m’a annonceé
gue j'avais la MP et quand je me suis effondréesdale chose qu’elle ait trouvé a dire : mais
enfin vous avez bien vu que vous aviez des problameologiques. Sur ce, elle est repartie,
je ne l'ai jamais revue. Jai été tellement sowdflgar I'annonce que je n'ai posé aucune
question, d’ailleurs en aurais-je eu le temps, pés Elle était trop pressée pour prendre le
temps de m’expliquer quoi que ce soit. Je suisoréesau bout de deux jours, sans aucune
info sur la maladie ni sur les traitements et regrimmeédiate du boulot », « Si les médecins
pouvaient attendre que les conjoints (s'il y ersaient présents pour annoncer le diagnostic,
car le malade n’a souvent que le choc de linfoastte sans réaction et puis, chers neuros,

évitez de faire vos commentaires a voix haute temsouloirs »,

4— 3 — 3 Quel est leur ressenti de malades ?

- par rapport a la maladie : il se dit «prisonnier de son propre corps «dépossédé de sa
propre existence», il n'est «plus soi-méme,»«ne sereconnait plus » manie <«deux
langues. vie saine et maladie méene «une double vie xcachée et imprévisible de la
maladie et « normale », en société parmi les «sbpamtants »), se ressent comméatsant
partie d’'une minorité ethniqus®®, donc marginalisé et méprisé. Il se plaint : déjaece pour
tous les gestes de la vie gquotidienne, méme les iplimes ; perte d’autonomie dans les
déplacements (impossibilité de conduire et mémemndecher sur de courtes distances) ;

sentiment d’étre inutile et une charge pour searasd; fatigue physique et morale. Les signes

%0 Noéle Luneau-Boccard, professeur d’anglais, menfitandateur de Franche-Comté Parkinson et A. Hinste
dans le préambule.
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de la maladie, visibles et invisibles, empoisonnantie : tremblements, pertes d’équilibre et
chutes, douleurs, dépression, sautes d’humeursé&pent ; problemes de vue, de parole, de
concentration, de peau (séborrhée donnant un aspactsoigné), digestifs (constipation
opiniatre avec méme occlusions, déglutition, estmaurinaires (urgences, fuites,
infections) ; sialorrhée, anosmie, anxiété, crigegpanique, ralentissement, dystonies (pieds,
paupiéres...), blocages, manque de sommeil (aveegyestris la nuit), effets dévastateurs du
stress et hypersensibilité aux changements de ipnesgmosphérique ; impossibilité de
réaliser des actes complexes (s’asseoir a bontendesa table), de ranger ses papiers...
Vivre avec cette maladie est uncembat permanent, un « métier a temps complet

« La maladie de Parkinson, c'est apprendre a désamre : essayer de faire, ne pas y
arriver et finalement, ne plus faire. », «Tremblee n’est pas qu’esthétiguement génant,
c’est aussi : difficulté ou impossibilité de collan timbre, mettre un bijou, se maquiller, taper
un numeéro de téléphone, ouvrir un pot de yaouwt Sans la vue, je ne fais plus rien, la vue c’est
la vie. »,« J'ai du abandonner toutes mes activités sportiyes J'aimerais ne pas étre confronté aux
regards des autres, souvent moqueurs. », « Lorggaleute, on me prend pour un alcoolique. », « Je
suis anxieux au sujet des conséquences que peotapcette maladie, ce qui contribue a augmenter
les tremblements. », « Je vais tous les jours pfeboulangére et, chaque fois, elle me fait répéter

« Je bave et je m’exprime mal dans un commergeJe,ne me rappelle méme plus du prénom de la
voisine que je vois tous les jours. », « Lorsgeevais aux toilettes, jai besoin d’aide pour
m’essuyer. », « Un matin, vous vous réveillez dentie lit et vous comprenez que vous n'avez plus
rien d’humain : vous étes un cancrelat sur le dagis avez beau agiter vos petites pattes, il migm

a faire, vous étes bloqué. Vous étes un Parkinsonje« Les souffrances physiques (diaphragme,
jambes, cou) me sont de plus en plus insupportablese de disparaitre », « Pire que tout,

rendez-vous compte, je rampais la nuit pour akberef pipi ».

La maladie est toujours présente dans le corpesgrrit du malade, il a du mal a décrire cet étatl 0

la «sent en permanenceet ne se retrouve jamais comme aveetlericd' I'exprime ainsi : Si je
compare la maladie de Parkinson a un iceberg, l&@ses ignorent inévitablement les 2/3 de
ce que je ressens...il y a donc 2/3 d’expériencepaotageable car les autres ne peuvent que
comparer ce que je leur explique a ce qu’ils comsant. Ex : tremblement = alcool ou
drogue ou peur puisque le stress I'accentue. Etjicds connaissent, soit ils le contrdlent,
soit ils le fuient, donc, dans les deux cas il4 f¥u de cas de ce que nous avons a dire. Par

ailleurs la maladie elle-méme coupe nos élans tegesli ne s’accomplit pas (blocages),

L Federica, psychologue, atteinte de la maladieatkinson, liste internet « Coeruleus ».
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contrble impossible, etc., ce qui nous fait glisgers le retrait, le silence, et 'auto exclusion,
la déprime. Puis il y a la colére, et le désespqui nous poussent a l'exigence de
compréhension, a l'exigence d’attention et de reedgssance et nous risquons l'enfer

relationnel ».

- par rapport au traitement : Les trés nombreuses prises de médicaments a hiexass
(souvent toutes les 2h) créent une obsessiongjsitent les difficultés de déglutition et pour
saisir les comprimés. Les effets secondaires descar@ents rendent lavke impossible> et
sont malheureusement confondus avec les ceux dealadié®>. C'est trés cruel pour le
malade auquel on n'adapte pas le traitement etegté avec ses problemes : hallucinations,
dyskinésies, punding, compulsions, addictions (gux notamment), hypersexualité allant
jusqu’'a la prostitution...Le malade échoue en psydki@ar on ne le croit pas, la plupart du
temps, s’il dit avoir remarqué un changement brapaés une modification du traitement. La
plupart du temps, les PcP, non informés, ont tedl@nonte qu’ils n’osent rien dire. lls se
ruinent, divorcent, se désocialisent, perdentihestde soi et de leur famille ; certains font
des tentatives de suicide et quelquefois réusgsis§®est d’autant plus terrible que, coté
malades, on a expérimenté de nombreuses fois, swffit de changer la répartition du
médicament incriminé, ou la posologie de la jouroéale changer de produit pour que tout
revienne dans I'ordre en quelques jours. Des proosse les laboratoires et les médecins ont
lieu en Amérigue du Nord depuis plusieurs anné#éis.malade francais a obtenu, en 2006, la
reconnaissance de son addiction au jeu comme cos3ég) de son traitement, mais n'a pas
été remboursé de ses dettes. Que dire, a ce prdpdsmrticle du journal des pharmaciens
« Quotipharma » titrant : ka tremblante dyeton» et raillant les souffrances de ce malade ?
Depuis, cet effet, appelé seulement « indésiraldst inscrit dans la notice du médicament
reconnu responsable. Ces problemes, connus depsitohgtemps dans les milieux avertis,
sont peu évoqués et donc trés peu déclarés auxtésitoompétentes qui ne mesurent donc
pas I'ampleur des dégats. L'AFSSAPS vient, en cesme juillet 2009 de sortir 2 documents

d’avertissement, destinés aux professionnels etmlades?

2 C'est ainsi que I'on maintient des malades entelieq instaurée a leur demande, en attendanteddieux,
sous prétexte que c’est la maladie qui donneddi#ons...

23
Annexe 6
http://www.afssaps.fr/ivar/afssaps _site/storage/original/application/9554e887dac6275953177c8a6845b

cd9.pdf
http://www.afssaps.fr/ivar/afssaps_site/storage/original/application/798c89489bedbbf3455058692alb5f

eb.pdf
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- « On manque de spécialistes vraiment formés [esutroubles parkinsoniens. & M. va de mieux
en mieux : A. a « optimisé » son traitement. Lui &mit dément il y a quelques semaines
avec, entre autres 18 comprimés de M. dispersibtejqur... », « Je m’habitue a voir des
colonnes de fourmis sur le rebord de ma fenétrensan médecin me dit que ce n’est pas
grave tant que je ne discute pas avec elles » lxatdve et je vais gigoter pendant 3h ; si je
diminue ma prise, je suis bloquée ; il me faut shia@ntre la peste (dyskinésies) et le choléra
(blocages) et je choisis les dyskinésies car @ast facile qu’étre bloquée. », « Je rentre de
nouveau dans des comportements délirants, devieagxigeante, agressive mais aussi trés
active (poémes, dessins...) », « Le Dr Z pense aussinouvel acces maniaque induit par le
R., risque déja évoqué a la prescription », « ...r@a prescrit sans m’avertir du danger
encouru..., jai souffert d’hypersexualité avec temo homo, d’achats compulsifs...je vais
vous dire ce que m’a dit textuellement en riargeeinoquant de moi un grand professeur de X
, un matin aux urgences ou ce fameux chef de segt@it de garde : je lui explique donc que
je suis un PcP suivi la et comme j'étais en plainse, je lui raconte mes addictions, sa
réaction m'a complétement anéanti, je le cite t weus étes ruiné maintenant », avec un
grand sourire aux lévres. Je suis resté muet detzaritde mépris de ma souffrance. », « Oh,
certes les agonistes ont provoqué aussi en leupgam peu d’hypersexualité : nous gérions
cela en couple. », «La seule chose qui me ldigsanquille au point de vue douleur,
pendant 4 mois, c'était les séances d'ostéopatHi&as, pas remboursé par la SS car
considérée comme une médecine parallele. »

Selon le docteur B. Hoeffi: «Si on sait les écouter, les malades nousapprennent
beaucoups.

- vis-a-vis des hospitalisations et anesthésieke PcP les craintll n'arrive pas a se faire
entendre des soignants : lors d’'une hospitalisaties médicaments ne sont pas donneés
« normalement », car toutes les 2h précisémerd, reelconvient pas a l'institution (services
hospitaliers, méme neurologie, maisons de retrajtd_e. traitement peut méme étre diminué
ou arrété sans raison apparente (intervention rgfdale), induisant des complications,
guelquefois tres séveres. Les incompatibilités osdenteuses ne sont pas toujours
respectées.

« Avant I'hospitalisation, il marchait, je le faisamarcher. Nous sortions en fauteuil. C’est

fini : il faut le transporter a deux, mais je su@ujours soucieuse de le mobiliser. », « ...En

24AHOERNI B. Concours Médical24 juin 2008, n°12
Auteur de La relation médecin-malades. L'évolutdas échanges patients soignants. Paris : Imhoiépnég
2008, 288 p.
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raison de I'anesthésie, lors de ma derniere opérgtje suis restée 3 mois en dyskinésies. Je
n'arrive méme plus a trouver un médecin en quig/'adnfiance », « J'avais demandé I'heure
exacte de l'opération pour prendre mes médicamgaisété opéré 2h aprés ; j'ai tremblé
enormément et souffert ; lorsque je l'ai fait rempaer au chirurgien il m’a dit qu'il était
chirurgien et ne soignait pas les malades de Pakin». « Il a été anesthésié 3 fois, avec des
hallucinations...Si on nous prévenait! », « Petitéetivention chirurgicale, les produits
anesthésiques et le traitement ne font pas bon gega m’a prise pour une folle et j'ai failli

me retrouver en psychiatrie »,

- quel est leur ressenti de malades vis-a-vis defitourage?

L’entourage pense que le malade simutd.a majorité de la famille pense que c’est nerveux e
que je fais du cinéma », « Ma famille ne sait gasjuoi elle parle ! »ll culpabilise par rapport a
son entourage< Je n'arrive pas a m'occuper normalement de meispenfants », « Ce qui me
torture et me pousse au calme et a la résignattors que j'aurais envie de hurler ma honte
et ma douleur, c’est que l'aidant est ma fille eteqg’ai le sentiment de lui « voler » sa
vie...Elle a commencé a 10 ans en s’occupant detga pesur de 6 ans atteinte d’'un cancer
et ce, pendant 2 ans. Ce qui me détruit le plusstade survivre aux dépens de ma fille. Une
meére a-t-elle le droit de détruire de cette facarvie de son enfant. La malchance a voulu
gue miss P. se manifeste, que je n'aie eu que 9 deoilune de miel et elle a di0 commencer a
m’aider petit a petit, son pére étant plutét fuyaBbuvent, je me demande si ma disparition

ne serait pas une libération pour elle »

4— 3 — 4 Quel est leur ressenti d’aidants ?

Trés souvent, le mari quitte son épouse lorsgeedelvient malade, I'aidant est donc le plus
souvent une femme. L’'aidant dit sa peur de I'évotutde la maladie, de I'isolement social et
méme familial, les contraintes et responsabilitgégoaées par les soins de la vie ordinaire
(donner les médicaments réguliéerement et sarisorsg@er, accompagner dans tous les gestes
de la vie quotidiennek Il faut que le malade, la famille apprennent laladlie, la prise en
charge de la situation ; cela ne se fait pas du jau lendemain ; C. et moi, avons commis
aussi des erreurs ; nous essayons d'en éviteruard®.. Depuis que C. a de I'oxygéne et que
J'al pris sur moi de l'aspirer quand il en a bespoimous ne retournons plus pour cela aux
urgences» ; il exprime la difficulté a stimuler sans «rka@ la place », malgré la lenteur. Il a

du mal a supporter la dégradation de son aidépsmue de communication : amimie, peu
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de paroles, voix inaudible, ses sautes d’humeur.aidant s’'impatiente, se culpabilise,
s’épuise. Le sentiment de culpabilité du maladeessi perceptible par I'aidant.

Les familles wivent autour de la maladie uniquemenet se désocialisent souvent1Gh

par jour, 365 jours par an, 3 appels par nuit, samsek end ni vacances, jaurais besoin de
souffler un pew, « J’'ai 58 ans et la vie me parait bien lourde comsngen avais 80 ; cet
hiver, jétais si fatiguée que je ne faisais pltactivité du tout ; je prends aussi du D. tous les
jours pour déprime et je carbure au café. », « liew de couple en prend un coup...il faut
beaucoup d’amour, de tendresse, d’intelligence gaie fi de toutes les contraintes, javoue
gue cela me péese de plus en plus, mais il faut.tgt@i mes pilules moi aussi pour m’aider a
tenir . »,« Une réalité dure a vivre : le temps investi, clelarge d’accompagnement aux repas, aux
courses, a la gestion des intervenants. », « llduatress et du déséquilibre familial. », « Cesla
notre vie, s’occuper de notre malade. », « C'edticile au quotidien, humainement on se fache
malgré la maladie, il y a des choses que I'on nénsa pas nous aussi. », « Les amis d’avant, on ne
les voit guére, en revanche, on peut compter sunt&iveaux amis parkinsoniens qui savent, n'ont
pas le regard inquisiteur et ne posent pas de dquest idiotes », « Mon épouse est la, qui gére au
mieux mes sautes d’humeur ; comme je dois étrigildifi comprendre car je change 3 ou 4 fois
d'idée dans la journée. », « Les signes extériedesla maladie de Parkinson de mon épouse
augmentaient et j'étais parfois géné lorsque nowaschions dans la rue ; jessayais de me tenir
encore plus droit, comme s'il pouvait y avoir unempensation avec son attitude plus courbée et ses
signes plus visibles x, Concernant les nuits de R., nous avons du féieenbre a part car ses
nuits étaient abominables pour moi, il me tirais leheveux, il me frappait et un jour il a
méme essayé de m’étrangler et je devais I'appdlesigurs fois par son prénom pour qu'il se
réveille. Javais peur et je ne dormais plussolon ami Pierre s’est suicidé, j'ai un énorme
chagrin et sa mort me touche énormément. Son épanakade de Parkinson voulait
absolument divorcer ; il était épuisé par l'aide’ifjlui procurait sans compter et n'a pas
supporté ce rejet (Ne plus étre avec elle, pensar qu’elle devient sans moi a ses cotés ...je
ne le supporte plus...). A 15 ans d’intervalle, neoires avaient une certaine similitude,

j'ai survécu, lui pas. Que de peine.

4— 3 - 5 Quelles sont les améliorations proposédes les malades et entourage ?

lls proposent : former les médecins généralistes, neurologues et autrésspions de santé a
I'écoute des soignés et a la prise en charge dealadie ; annoncer ldiagnostic de facon
moins brutale ; mettre en place wuivi plus complet et plus fréquent, avec une meilleure

organisation entre les intervenants, un plan ddacti'aides, un financement suffisant et avec
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un soutien psychologique réguliesijuster les traitementset, en particuliera domicile, avec
du personnel spécialisé ; mieurformer sur les effets secondaires du traitement
médicamenteux tres lourd de conséquences ; seéswibile grand public (campagnes
audiovisuelles) ; mettre en ALD dés le début ditenaent ; donner une carte nationale au
patient et créer un n° vert ; financer la rechenobwer trouver des traitements mieux adaptés ;
créer un statut de l'aidant ; ouvrir plus de plananaison d’accueil, mieux former les équipes
d’aide a la maison, faire davantage intervenigehérapeute et le kinésithérapeute.

Certains, particulierement informés (Manche et Eh@rComté), demandent gléducation

thérapeutique soit enfin mise en place pour des meilleurs soins.

Malades et aidants attendent'essentieb> des associations de PcP: se sefpiaulés,
maintenir un lien social, étre informépallier la solitude, une oreille attentive, uneleai
psychologique, de I'entraide (en particulier vis#tedomicile et téléphone), des activités diverses,
trouver ensemble des solutions possibles, échaagge aidants familiaux et malades, de la
documentation, des réunions d’informations et ddisn, ; en Franche-Comté continuer les ateliers
motricité et les groupes de paroles. lls attendentt» des médecins généralistes mais les estiment

peu formés a cette maladie.

Les familles font peu appel aalde sociale malgré I'expression des plaintes et une charge
lourde. Les prestations sont colteuses ; les didagacieres, tres limitées, ne sont pas
toujours attribuées de facon judicieuse : manqéedlite des besoins, les responsables de
structures d’aide se déplacent trop peu a dommiler mieux adapter l'aide, et la grille
AGGIR est peu adaptée aux PcP. lls demandent fdiged soignantes et d’assistantes de vie
diplomées, des services de répit pour les aidlaisichonnage comme au Canada, accueils
de jour, hospitalisation temporaire du malade)soutien psychologique moins codteux, une
réponse a l'urgence, si I'aidant a brutalement robl@me grave ; le téléphone d’'urgence est
normalement de la mission de la MDPH mais, en égit trés peu mis en place. Les grandes
différences entre départements pour la prise emgehaont injustes, donc nécessité de
nationaliser les criteres d’attribution des aid&BA, cartes d’invalidité et de stationnement).
Les délais de traitement des dossiers sont instgiges. Ce sont donc les aidants dits

« naturels », donc familiaux, qui assument le plugros de I'aide au prix de leur santé.

« L’APA : 47h d’aide par mois soit 1h30 par jourréste a l'aidant que je suis d’assurer le
reste de l'aide quotidienne et lorsque je suis t@puisé, a payer l'aide d'une tierce

personne », « 1h30 par rapport a une amplitude 8k, koit 10% du temps, ca c’est du

34



social ! », « Petite retraite, APA insuffisante dieis demander de I'aide a mes enfants et jai
honte. », « J'ai recu la visite de deux travaillewociaux qui étaient un peu génés, il y avait
de quoi : javais déposé mon dossier a la MDPHd $4 mois ! « . « Aprés 6 mois d’attente,
jai recu une réponse negative a ma carte d’'invidid un de mes amis, beaucoup moins
handicapé que moi qui habite a quelques kilométness dans un autre département I'a
obtenu sans probleme: les criteres ne sont pastigiges d'un département a
'autre ? ». « Etre aidant demande beaucoup d’'itigsement, d’énergie, d’oubli de soi pour
une longue durée lorsqu’il s’agit de la MP. Persenmest surhumain, pour assurer sans
craquer, il faut se laisser du temps pour s’occugersoi, s’accorder une semaine de temps
en temps pour décompresser. Si le seul moyen matir franquille est d’hospitaliser la
personne malade, alors pourquoi pas. Ca ne me aafgolument pas ».

5 — Analyse de I'état des lieux :
Ces témoignages mettent en évidence la cruautt maladie de Parkinson et l'insuffisance
de la prise en soin et en charge. lls exprimerdi &3 besoins des soignés et soignants :

Les soignés souhaitent
- étre mieux accompagneés et soutenus par les sugylaas de I'annonce du diagnostic fait
dans de bonnes conditions : lieu, accompagnemenilidg facon de dire, étapes,
- étre véritablement écoutés de facon « simplerhentaine » et sans jugement, par tous les
soignants,
- étre respectés en tant que personne : le matkinBonien », les réduit a la maladie...
- étre soignés par des professionnels (du neurelagla secrétaire médicale et, a domicile,
'assistante de vie, sans oublier les médecinsalail, de I'’Assurance maladie et des MDPH)
formés aux particularités de la maladie de Parkinso
- étre informés sur : la maladie, le traitement icetienteux (notamment I'optimisation et
les effets secondaires et les moyens de faire ,fdee)raitement non meédicamenteux
(kinésithérapie, orthophonie, cures...), la gestionsttess chronique et les techniques de
coping”, les techniques de mieux- étre (sophrologie, @nds théatre, yoga, chant, danse
...), les aménagements et matériels facilitant laguietidienne,
- étre mieux compris et pris en soin pour lutt@mtee la douleur,
- pouvoir partager et échanger (sur le ressersi,difficultés de la vie quotidienne, les
solutions), entre eux seuls et sous le regard aadkpsychologues a d’autres moments,

% De l'anglais to cope : faire face, venir & botgndirer...
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- étre rassures,

- @tre aidés a valoriser leurs potentialités,r@moir une meilleure autonomie et participer a
des activités socialisantes, gaies, agréablesagtées,

- étre mieux pris en charge pour les aides a taopee : qualité des soins, financement
suffisant, transport adaptés, aide aux démarchemadratives et papiers,

- disposer de solutions d’'urgence : lieux et pengs ressources clairement identifiés, méme
le week-end et les vacances, numéro vert,

- bénéficier de lieux de repos adaptés aux maldeéxarkinson, avec un personnel forme,

- organiser la sensibilisation du public afin dearfper son regard sur les PcP, éviter la
stigmatisation et la honte,

- bénéficier d’administrations (y compris Assuramdaladie, MDPH, médecine du travail et
justice) sensibilisées aux difficultés des PcP eeledir entourage, afin de leur faciliter les
démarches,

- étre mis en ALD suffisamment tot,

- se sentir intégrés dans la société et citoygrestéentiere.

Les besoins des aidantse confondent avec ceux des PcP et, s’y ajoutent :
- étre écoutés et soutenus en tant qu’aidants, lepaprofessionnels de santé (en particulier
les psychologues), tous, attentifs a prévenir Egnes du « burn out » pouvant engendrer
aussi de la maltraitance,
- pouvoir échanger aussi entre aidants, libremeassenti, représentations, problémes et
solutions,
- connaitre les lieux et personnes ressources sibles24h sur 24,
- bénéficier d'une aide suffisante en temps etniiement, pour prendre soin de soi, de
périodes et lieux de ressourcement, y compris genee, avec la garantie que le PcP est bien
pris en soin pendant ce temps.
- le cas des jeunes aidants est particulier, Btexgurtout dans les familles monoparentales.
Ignorés en France, ils font I'objet d’enquéfesa I'étranger, montrant leur implication
guelquefois trés importante (soins de nursing, mtowe, médicaments, soutien..lyenfant
de malade chronique, méme non aidant directemeanffre aussi de n’avoir pas un parent
« normal », capable d’assumer son role, de le geotéle 'accompagner dans les activités et

dans les difficultés de la vie. Il n’est pas infé@rahes effets de la maladie, ne comprend pas ce

% ettre de la Proximologie, Novartis, n°19.
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qui se passe. Devant I'extréme labilité de I'étatsdn parent malade de Parkinson, I'enfant
imagine souvent gu'il simule sa fatigue, ses blesagsa dépression. Il conviendrait de
détecter ces enfants et de leur créer un dispd&ide, afin de ne pas obérer leurs chances
d’'un développement et d’'un avenir satisfaisantsitege qu’'un numéro de téléphone vert
pourrait étre utile, comme celui existant poumiatraitance des enfants.

- bénéficier d'un « statut de l'aidant », reconeaigce par la société du temps investi, de

I'expertise acquise et de I'économie réalisée.

Les soignants expriment ainsi leurs besoins
- améliorer la formation initiale et continue deuties les professions medico-sociales et
spécialités : écoute, annonce du diagnostic, maladitement, soutien, suivi,
- travailler en équipe interdisciplinaire, favauig la complémentarité des professions et une
bonne et réguliere communication,
- bénéficier d’'un soutien : analyse de la pratiqietravail avec les psychologues, en
particulier, afin d’aider a changer le regard sunlaladie (effet miroir), sur le malade et son
aidant afin de ne plus les « redouter », de piéler burn-out » et la maltraitance,
- connaitre les personnes et lieux ressourcddef et accessibles a tout moment,

- obtenir une juste rémunération du temps consaarge meilleure prise en sain.

6 — Pistes pour I'action

Desexpériences intéressantepeuvent devenir modeles :
- En Grande Bretagne le réseau drirses Parkinson »créé en 1989, pourrait
représenter « I'idéal » en matiere de prise en. 4aar définition de poste est tres complexe.
Ce sont des expertes formées. Elles prennent enesa@n charge le malade et I'entourage
pour les aider a mieux vivre leur quotidien : spiagplication et ajustement des traitements
avec certaines autorisations de prescriptionss lieterdisciplinaires et avec les institutions et
établissements, gestion administrative, planifcati de programmes d’éducation,
formation...Elles publient leurs travaux, organisées colloques, participent & la recheféhe
- A Toulousea démarré en 2009, une expérience d’ETP inspaéle pnodele anglais
et initiée par le Dr Christine Brefeheurologue. Je n’ai pas pu observer cette actionl ca
s’agit d’'un protocole, en cours et avec passageCB®. Une infirmiére de neurologie,

expérimentée, coordonne cette action.

27 http://www.pdnsa.net/
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- En région Franche-Comté les autorités sanitaires et médico-sociales ontpeis le réle
majeur del’aide aux aidants, dans le prendre soin et la prise en charge écopemnElles
leur apportent leur soutien par I'intermédiaireRIIPA?®, notamment. Des actions innovantes
répondant aux besoins du terrain sont mises e @tou soutenues en partenariat avec les
associations : groupes de parole avec psycholagelgers motricité/équilibre, cafés-débats et
Bistrot Aidants ; site internet régional (« Parcufersonnes Agées ») d’information avec
relais dans les Mairies ; soutien de conférencealds et régionales et de journées de
sensibilisation ; soutien et éducation des aidamtslomicile par un infirmier; suivi
nutritionnel individualisé a domicile (pouvant aidées aidants), dispositif de sortie
d’hospitalisation (si l'aidant n’est pas disponjpleollaboration aux travaux de I'IR¥,

notamment pour la formation.

Propositions d’amélioration au niveau national :
- Un Plan Parkinson ?
Il existe®® et 'ETP y figure en bonne place. Ecrit par le BartAnne Frobert avec I'appui
de membres de I'association Mediapark et de la listernet « Coeruleus », il a été présenté,
au Ministere de la Santé, par elle-méme, au Dodeigitte Lantz, conseiller prés le cabinet
du Ministre de la Santé, en présence du Docteur Bévirand, Député-maire de Bourg en
Bresse, le ler février 2006. Ce plan acceptéuel, dait état d’'une prévalence de 200 000
malades et suggére dix propositions. Plusieursat®s de personnes ont eu connaissance de
ce Plan grace, notamment aux listes Internets ddeuments ont été signés mais ce Plan n'a
cependant jamais été rendu public, ni appliqué,neenpromis, a l'automne 2006, du fait
d’'urgences sanitaires : grippe aviaire et chikumguActuellement, France Parkinson lance
les Etats Généraux Parkinson avec I'appui du Mimide la Santé en vue d’aboutir a ...un
Plan Parkinson qui ne va rien inventer mais semiatiéé. Sera-t il financé et appliqué ?
- Une enquéteepidémiologiquesur toute la population est indispensable. Il rsexiqu’'une
enquéte épidémiologiqtiepublique, datant de 2000, avec des biais annomtégjont les

personnes sources sont les ayant-droit de la CNAM .établit la prévalence de la maladie de

% plan dePréservation de I’Autonomie de Personnes AgkeBranche-Comté, piloté par Christine Casagrande
de TURCAM et Mireille Ravoux de la CRAM Bourgogi&anche-Comté.

# |nstitut Régional du Vieillissement, structureaqui2 en France au fonctionnement transversal awertrds
partenaires et institutions : études, recherchse min place d’actions innovantes, formation...

% Annexe 2

31 Lajugie D., Bertin N., Chantelou ML., Vallier N., Weill A., Fender P. Allemand H Prévalence de la
maladie de Parkinson et co(t pour I'Assurance Maadn 2000 en Francenétropolitaineet le groupe
Médipath Revue Médicale de I’Assurance Maladaeril-juin 2005, volume 36, n° 2.
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Parkinson a 143 000 malades ... La moyenne d’ageatynaistic étant de 55 ans, si 2% des
24 millions de + de 60 ans au recensement de 2008ept étre touchés, il pourrait donc y
avoir, en France, 480 000 malades, sans comptgratiints avant 40 ans. Selon les sources,
les chiffres varient d’ailleurs de 80 000 a 500 .000

La maladie de Parkinson parait avoir une étiolagidtifactorielle, mais de plus en plus
d’études prouvent son lien avec l'environnement, pamticulier I'exposition a certains
toxiques (reconnaissance de maladie professiondekeau manganése, pesticides). I
conviendrait donc déja d’en limiter I'incidence pam acces a un environnement sain (air,
eau, aliments...), une meilleure hygiene, la probecpar rapport aux risques professionnels,
la gestion du stress. Un article du Monde du 08®%ite un rapport INSERM prouvant
gu’ «entre 1980 et 2005, I'incidence des cancers s'estue de 35% pour les hommes et
43% pour les femmes ; une augmentation qui, se&srekperts ne s’explique pas seulement
par la démographie et les progres de dépistagdtalheureusement, il n’existe pas
d’éléments de référence pour Parkinson...

.- L’amélioration de I'annonce du diagnosticqui conditionne le reste de la vie c6té soignés,
est a travailler, des les études de médecine,éami¢ghet en pratique, avec des exercices, sous
le regard de psychologues.

- Un soutien psychologiqueest accordé, a grand tapage, sur les lieux d'atestrophe ; ce
type d’aide devrait étre accordé aux malades chuas et a leur entourage des I'annonce du
diagnostic.

- Le traitement médicamenteux est a optimiser et personnaliser.

- Des structures degpit et un statut pour les aidants devraient étre mises en planesi
gu’une véritable organisation deitgence

- La recherche « peut mieux faire » : la L-dopa, découverte mageunais aux effets
secondaires inacceptables, date de 1967 et degmiigrand chose....

. - L'ETP a pour but d’améliorer la vie quotidienae malade chronique qui se passe
majoritairement au domicile, et donc « démédicaliséll serait souhaitable quelieu de la
mise en placede I'ETP ne soit pas qu’ hospitalier et qu'’iliy eollaboration entre soignants

hospitaliers et de ville et associations de malades

32 Elbaz A., Maladie de Parkinson et environnement rutakerm Unité 708, elbaz@chups.jussieu.fr
Neuroépidémiologiste, Hopital de la Salpétriermi$ Le lien entre maladie de Parkinson et ex@oséux

pesticides est établi de facon significative pdtecétude commandée par la MSA

39



- Les associations de malades ont le devoir degpeat dulobbying pour redonner aux

malades leur dignitd’Homme et de citoyen.

Comme les malades diabétiques ou asthmatiqueBgcRsloivent bénéficier de 'ETP inscrite
dans le « LePlan pour améliorer la qualité de vie des persona#ieintes de maladies
chroniques»®® et dans le« Guide médecin pour 'ALD 16 de 'HAS* auquel jai collaboré

au titre de I'association Mediapark.

Il n’existe évidemment aucun chiffre concernantédesnomies apportées par 'ETP pour la
maladie de Parkinson. Cependant, pour le diabdtastttme, ces économies financieres sont
amplement démontrées, on peut donc se permettrgadseposer a d'autres pathologies
chroniques. Pour la maladie de Parkinson, on pibévéer, grace a la stratégie préventive et
curative de I'ETP et des lannonce du diagnostimauvaise gestion du traitement
médicamenteux induisant une surconsommation eteffets secondaires colteux ; abus
d’examens complémentaires ; fréquentes hospitaisgten particulier en urgence pour les
problemes spécifiques a la maladie et pour les Goatjpns ; arréts de travail inopportuns et
mise en invalidité trop précoce ; souffrances pinyss, morales et sociales ; conséquences

médicales et sociales de I'épuisement de I'entaurag

Il faut remarquer qud’investissement des familles y compris financier n’est jamais
comptabilisé et qu’il a des limites. Les activids FCP sont appréciées et suivies par les

adhérents, aussi parce qu’elles sont gratuites !

Au chapitre 9, je reviendrai sur les solutions,pogitions et projets apportés régionalement

par FCP aux besoins des soignés et soignants.

7 — Place d’'une association de malades et d’aidkants un protocole d’ETP

La médiation entre les mondes malades/ soignanévraidl passer par I'association de

malades. Le concept dumarginal sécant® me semble formaliser le type d’action de

33 Téléchargeable sur le sitew.sante-publique-mip.fr ffiles/livre-plan -SP.pdf

34 Téléchargeable sur le sit@w.has-sante.fr

#Crozier M. / Friedberg E., L'acteur et le systéme : les contraintes deitactollective — Paris : Ed. du
Seuil, 1977. 500p. Ce concept a été proposé paiarhous dans son étude du processus de décisiotisahnt
a la réforme des études médical€$. H. JamousContribution a une sociologie de la décision @rme des
études médicales et des structures hospitaliceess, Ropédith, 1968. Cf. infra, chap.XIl, p.344037
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'association de malades, au confluent « flou »ptiessieurs réseaux et systemes : malades,
soignants, politiques, associatifs, éducatifs, nesnganitaires et sociaux«... Les individus

et les groupes qui, par leurs appartenances melipleur capital de relations dans tel ou tel
segment de I'environnement, seront capables deis@&itout au moins en partie, cette zone
d’incertitude, de la domestiquer au profit de I'argsation, disposeront tout naturellement
d’'un pouvoir considérable au sein de celle-ci. &'le pouvoir dit dumarginal sécant c'est-
a-dire d'un acteur qui est partie prenante dansspgurs systemes d’action en relation les uns
avec les autres et qui peut, de ce fait, jouer & rindispensable dintermédiaire et

d’interpréte entre des logiques d’action différent@ire contradictoires. ¥

La loi du 4 mars 2002 Rroits des patients et qualité des systémes de& sdfait du malade un
acteur de sa santé, partenaire des professionhalen@e leur place aux associations de
malades, interlocutrices des pouvoirs publics. bangement se fera sous la poussée des
associations de malades, a I'image de ce gu’exprignencore M. Crozier « ...dans la
plupart des circonstances que I'on connait a I'iieé@r d’ensembles organisés, ce ne sont pas
les grosbataillons qui ont 'avantage, mais les petits goes, seuls capables d’agir de facon

suivie, et qui, eux, sont éventuellement capat#enabiliser les gros bataillons®%. 52

Le Docteur Liana Euller-Ziegl& exprime bien le role des associations de malades
chroniques. A celui, traditionnel, de soutien ehffrmation, s’ajoutent a présent : I'expertise
des malades et de leurs aidants sur leur malaipgeiftinence de leur partenariat avec les
soignants, l'utilité de leur action pour sensgat, éviter I'exclusion et faire évoluer la
société et leur nouveau pouvoir (enpowernidnElle affirme aussi : «De plus en plus, elles
représentent des interlocuteurs privilégiés powr peofessionnels de santé et pour la société
civile, intervenant au niveau des différents leviele décisiom. Son programme « Patient-
partenaire » donne toute sa place au malade, adéegon mieux-étre ; son concept, tel que
décrit dans ses articles, pourrait bénéficier autrea pathologies chroniques. Soixante quinze
« patients-formateurs » de son association pagtitjen France, a la formation des étudiants

en meédecine, infirmiers et kinésithérapeutes.

% 1bid.35

%" 1bid.35

¥ présidente de 'AFLAR (Association Francaise déa-Antirhumatismale).

39Mot qui vient d’Amérique du Nord et signifie « aid&utre a retrouver son pouvoir sur sa vie ».
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La prise de pouvoir des malades pour exiger I'aong&lion de leur qualité de vie est une saine
et utile réaction. Selon M. Crozierc On ne contient pas le pouvoir en essayant de le
supprimer , en refusant de le reconnaitre ou simplat en le rejetant, mais au contraire en
acceptant I'existence du phénomenemrtpermettant & un nombre de plus en plus grand de
personnes d’entrer dans le jeu des relations devpiowavec plus d’autonomie, de liberté et
de choix possibles%p.434 L’évolution de la relation soignant/soignénd@de une qualité
essentielle : #our sortir des cercles vicieux dans lesquels nsosimes engageés, nous
devons constituer une capacité commune a agir,ucentplique que nous organisions nos

rapports de facon & pouvoir nous faire confianéé p.433

Les récentes lois ont donné du pouvoir aux maladea leur entourage mais comment

peuvent-ils le prendre de facon efficiente s’ilatsdatigués et insuffisamment formés ?

Il faut aussi s'interroger sur lesliaisons dangereuseé? qui unissent certaines associations
de malades aux laboratoires pharmaceutiques; laporsorisation » d’actions
baptisées « éducation thérapeutique » doit étheeniant annoncée. Le laboratoire ne doit pas
influencer I'action et uniquement la financer etrtiziper a sa logistiqd@ Disposer de
plusieurs sources plutét qu'une seule parait pthoisjge mais, personnellement, il me semble

préférable de ne pas recourir a I'argent des labives.

8 — Réle de FCP dans la mise en place d’'un praaat&TP

Selon les estimations, seulement 7% de PcP adhéramte association: peut-étre ne
comblent-elles pas leurs besoins mais il s’agitsiauBun effort et d’'une organisation
supplémentaires pour des personnes fatiguées...
L’associationFranche-Comté Parkinsoff*, tente de répondre au mieux aux besoins des
malades, aidants et soignants en menant, actueiterser 4 sites (Besancon, Pontarlier,
Baume les Dames et Arc les Gray), des actionsvaet de 'ETP :

Pour les soignés et proches :

Toutes les activités, gratuites, sont pour lesanes et aidants

“Obid. 35

I 1bid. 35

2 Canasse Sin Carnets de santé mai 2007.

3 Lecorps Ph In Carnets de santé, septembre 2008, entretsn$erge Canasse.
“ Annexe 3
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- meilleure écoute, de préférence des I'annoncdiagnostic : groupes de paroles mensuels
avec psychologues,

- activités de mieux-étre : ateliers motricité/ditpue (dont savoir tomber et se relever), Qi
Kong ; en projet : marche, Wii et « atelier tamgdont les études prouvent I'efficacité...

- partage, échanges au cours des activités catesyimaintien du lien social : aprés-midis
jeux, repas, godters, voyages, fétes d’anniversaire

- soutien: visites a domicile et aux personnespi@ssées, soutien téléphonique,
permanences ; en projet : donner 2 ou 3 h de mdqits la journée, gratuites, aux aidants qui
en ont le plus besoin,

- information : importante documentation sur la awia, les traitements, le mieux étre;
bulletins d’informatiofi®, Journées Mondiales de Parkinson & thémes (I'ETR2G98Y°,
conférences, forums régionaux, participation afdasms Internet de discussion et échanges
d’information, site...

- pour changer le regard du public : sensibilisatipour les scolaires et le personnel

administratif d’accueil, conférences, Journées Maled, communications dans la presse ...

Les activités actuelles sont bénéfiques pour ldsermhts : ils le disent et sont assidus.
Comme exemple, un de nos groupes de partiavaillé, en 2009 : annonce du diagnostic et
ses conséquences, image de soi, annonce a l'egéoueprésentations et acceptation de la
maladie, tres nombreuses plaintes somatiques etseur la vie quotidienne et sociale,
troubles de I'humeur, effets des médicaments, @gwde « trucs » et conseils pratiques, vie
du couple et de la famille, ressources, aides)taite..

Quelgues dires des participantg J’'ose en parler autour de moi », « Je suis paskeda
phase de déni a celle de l'acceptation en étan®éolte des autres malades et de moi-
méme », « Mon image a été modifiée positivementrgggport aux autres personnes pas
malades », « J'ai une attitude plus convivialesde ne manquerais en aucun cas ce groupe
de parole », « Je ne prends pas la parole par génear occasion de se dévoilerlis
demandent « Discuter comme cela se fait sans forcer », «fldure les séances qui sont
tres importantes pour les malades et les conjoints Parler est indispensable, soulage »,
« Que le groupe continue ! », « Désire la pouesules séances qui sont indispensables »,
« Les échanges sont enrichissants empreints d'spperd de I'autre ».Une des psychologues
conclut son rapport ainsk le groupe de parole a valeur de soin a patiée ».

45 Annexe 4
46 Annexe 5
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Pour les soignants
- information : conférences et Journées Monditdes sont ouvertes, représentation des
usagers dans plusieurs structures de soin et diéinent, coopération avec différentes
institutions,
- formation : séances pour étudiants infirmiergsides-soignants en IFSI, participation a la
formation des auxiliaires de vie sociale et asststade vie, accueil de stagiaires et aide a la
recherche pour des mémoires (AS, étudiants infisnBTS, éducateurs médico-sportifs...).
- lieu ressource pour la documentation et les t§names.

En plus des formations déja dispensées par nesecition, et a la facon du protocole
« Patients-formateurs » du Professeur Euler-Ziegleserait utile que FCP participe a la
formation initiale et continue des médecins, kitiégapeutes, orthophonistes, assistants
sociaux et toutes professions appelées a cotegemhblades de Parkinson et leurs aidants.
Des interventions au cours d’enseignements porgctgelaient aussi opportunes : DU
d’éducation thérapeutique, Université d’été de &dntiblique, colloques de médicaux et
paramédicaux. Un programme de formation, sur @lusijours, pour les professionnels, co-
animé par une psychologue et moi-méme sera expdémen Suisse en 2010. Des outils
pédagogiques sont a disposition et en création. ¢dtl@boration avec le Laboratoire de

Psychologie de 'UFC, pour des études menées pa¢tddiants, est en projet.

Les malades arrivent, en général, a FCP apresaraing temps de recherche ; leur donner la
plaquette de présentation dés I'annonce du diagnfsimme cela se fait pour une autre
association nationale), serait utile pour leur moutCe sont les aides a domicile qui donnent

le plus volontiers les coordonnées de FCP...

Le partage d’expériences entre malades concerse lausaitement médicamenteux. Les PcP
sont aussi médecins, pharmaciens, informaticienseghins ont mis au point des outils
d’optimisation qui ont fait leurs preuves mais spati maniables par tout un chacun. FCP a
initié en juin 2009, la création d’un logiciel d'mmisation du traitement en partenariat avec le
CIC-IT et le Laboratoire d’Informatique de I'U F C.

Pour satisfaire aux exigences d'un protocole d’ETP,manque a FCP : les entretiens
individuels pour aider a I'établissement du biladuéatif partagé, la formalisation d’un

protocole personnalisé en partenariat avec le wecteédico-social, la pérennisation
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financiére et I'évaluation des pratiques (seuls E®uUpes de parole et les ateliers
motricité/équilibre sont évalués pour les finansgurUn de nos projets est d'ailleurs

I’évaluation externe de nos actions.

Concernant les entretiens préliminaires au bilancatf partagé, je crois que malades et
aidants ne diront pas les mémes choses, ni derffeem@aniere, a des professionnels et a des
personnes d'une association. Peut-étre y aurdét-imatiere a collaboration... Tout en
respectant les régles de I'éthique et le libre xhies personnes, un entretien avec une
personne de FCP, formée a cette pratique, pouraiipléter ce bilan. La, encore, la
confiance entre soignants et association serafidade la réussite et un bel exemple de

I' « alliance thérapeutique » dont parle Anne Lacro

Deux neurologues du CHU Jean Minjoz, dont le chefsérvice, le Professeur Lucien
Rumbach, ont manifesté leur intérét a une amélmraties soins pour les malades de
Parkinson ; un de ces neurologues a été étudiardd d’'ETP cette année 2008/20009.
Cependant le financement de 'ETP pour Parkinsestrpas prévu. Et comment associer les
neurologues de ville ? FCP pousse a la mise ere plaedETP. L’équipe de 'UTEP du CHU
Jean Minjoz, souhaite étendre son action a d’aygadisologies. Que manque-t il donc? Le
financement, certes mais quoi d’'autre ? En faithmoent aider les soignants a conclure
« l'alliance thérapeutique » ? Sans doute convaitydr d’oser une premiere expérience ....

9 — « L’espoir, pas si loin que ¢4

Chacun de nous peut devenir une personne maladenighe ou handicapéele
deélaissement du PcP et de son entourage par lercbeh le systéme de santé et I'association
nationale de malades qui existe cependant depeisingtaine d’années n’est plus acceptable
actuellement.

En introduction, jai fait allusion au travail ilé avec les infirmiéres du Réseau Gentiane et
malheureusement interrompu. Nous avions constaté,aoment, avoir une « philosophie »
commune. Le financement de 'ETP « idéale » n®pas assuré, nous avions élaboré « un
tronc commun » pour les malades chroniques es laitlants proches, les spécificités de
chaque pathologie se déclinant ensuite. Aprés rem en « stand by », la premiére
expérimentation de notre projet pourrait débuter2009, a I'Espace Santé de Dole, dont la

nouvelle infirmiere coordonnatrice est une anciedoeréseau Gentiane, donc formée et

*"De Michéle lltis, journaliste (revues médicales\d¢diapart).
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expérimentée. Le programme et son dérouleffleses outils, ont été ébauchés entre
soignants et représentants des mala@egravail en commuri® est capital Une conférence

de présentation est programmée en octobre 200k e&dtdliers sont en préparation.

Le projet de Dole justifie le sous-titre de ce mémie « L’espoir, pas si loin que ¢ca ? »
afin que malades de Parkinson, accompagnants et gonants n’oscillent plus entre « le
réve et la réalité » actuels et vivent avec plusespoir, de confort et méme de plaisir

10 - Synthése personnelle :

Cette année de DU m’a permis d’approfondir les epts de 'ETP que javais déja
approchés précédemment. Les interventions desratitf® enseignants et les contacts avec
mes collégues étudiants ont été enrichissantséablgs ; nous avons aussi beaucoup ri... J'ai

percu une équipe de 'UTEP, tres pédagogue etuosien évolution.

Il existe différentes conceptions de I'ETP par @ppm sa propre formation, philosophie,
fonction ou place dans le dispositif de santée€leuvent étre contradictoires, seule la
véritable amélioration de la vie quotidienne dugeéi et de ses proches devrait en étre le fil
rouge. Ses mots clés sont : confiance, respechafimn, relation simplement humaine, aide
et accompagnement.

Pendant cette année, j'ai (re)pris conscience éatités du terrain. L'ETP a un cadre, en
partie hospitalier, avec toutes ses facilités naaissi ses contraintes. Il n’est pas facile de
rassurer une équipe dans sa peur du changementatdnettre en appétit » pour adopter de
nouvelles pratiques. La patience est nécessaine(aissement, dans les tétes, d'un tel projet.
Médecine de ville et hospitaliere devraient se ragiper : ce sont les mémes malades qui les
frequentent ...A lintérieur de I'hépital, le décloisnement est nécessaire : est-il acceptable

gue le chirurgien ne tienne pas compte des spiéétfide la maladie de Parkinson ?

Je crois que le financement est le prétexte trajvest avancé pour éviter de changer sa
pratigue, car méme avec «les moyens du bord estilpossible d’améliorer le sort des
malades chroniques. Le fond du probléme est le gdgraant des mentalités de toutes les

parties prenantes : soignés, familles et soign@utspour moi, sont ceux qui « prennent en

“8 Annexe 7
“9 Sandrin Berthon B., Carpentier P.-H., Quéré hi@r B.Associer des patients & la conception d’un
programme d’éducation thérapeutique. SantéPubli0&2volume 19, n°4, pp. 313-322.
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soin », c'est-a-dire, méme les secrétaires et ngsloyées au ménage qui sont tellement

importantes dans le dispositif).

Je ne sais pas si j'ai travaillé avec assez dd, rétant tres impliquée...

La maladie de Parkinson m’a permis de faire deebeencontres dans les mondes malades et

soignants.

Le mot de la fin revient & un malade, Georges $mef’, dont la devise est« La vie est

re...belle »

0 Georges est atteint depuis 26 ans et neurostideyéis 11 ans ; il est le président fondateur de
I' « Association des Parkinsoniens de la Loirerége en 1993.
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12 — Annexes :

1 — Grilles d’entretiens

2 — Plan Parkinson

3 — Plaguette de présentation de FCP

4 — Bulletin n°1 de FCP

5 — Programme Journée Mondiale de FCP, 2008
6 — Documents AFSSAPS

7 — Ebauche du projet ’'ETP de Dole

Annexe 1 Questionnaires soignants

Grille d’entretien médecins :

Nom et prénom Fonction

Nombre d’années de pratique

1-Comment percevez-vous la maladie de Parkinson ?

2- Comment percevez-vous les malades de parkinson ?

3 - Quelles sont vos difficultés a soigner un malde Parkinson ?
-diagnostic

-annonce du diagnostic

- traitement

- suivi

4 - Quelle est la place de l'aidant, pendant lssotiation, par rapport au traitement ?

5 - Selon vous, quelles sont les difficultés remces :
-par les malades ?
-par I'entourage ?

6 - Etes-vous confrontés a des problemes soci&ioniment les résolvez-vous ? Avez-vous
deslieux et personnes ressources, des aides sur |lEsjueus vous appuyez ?

7 - Selon vous, quelles améliorations a la prisehamge et en soin et au soutien des malades
et aidants pourraient étre apportées ?
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8 - Et quels sont les freins a la mise en placeett® amélioration ?

9 — Connaissez-vous I'éducation thérapeutique '8(aavez-vous ?

10 - Que pensez-vous de I'éducation thérapeutiane ce cadre ? Serait-elle une aide pour
vous soignant ?

11 - Qu’est ce qui, selon vous, pourrait permééméveloppement de 'ETP pour les malades
de Parkinsor? (formations ?....)

12 - Quelle perception avez-vous du réle d’'une @ation de malades ?

13- Selon vous quelle pourrait étre le role des@ations de malades dans le dispositif
d’éducation thérapeutique ?

14- Qu'avez-vous a ajouter personnellement ?

Pour les financeurs en plus

Quelle place accordez-vous a I'éducation thérageatdans la prise en soin et en charge des
malades de Parkinson et le soutien de leurs ai@aQtsels financements pourraient, a I'heure
actuelle, étre mis en ceuvre pour améeliorer la tfude vie des malades et aidants?

-a I'’hopital

-en ville

Pour médecins d’Assurance Maladie

Selon vous quelles améliorations pourrait-on agparta prise en charge et en soin des
malades et au soutien des aidants ? (grilles &ahydinancement...)

Grille d’entretiens pour paramédicaux : IDE, Psyclologue, ASH, AMP, AS,
Orthophoniste

Nom Prénom Fonction
Nombre d’années de travail

1 - Comment percevez-vous la maladie de Parkifison
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2 - Comment percevez-vous les malades de Parkihson

3- Quelles sont vos difficultés a prendre soimdialade de Parkinson ?
- liées au traitement

- suivi et accompagnement

4 - Associez-vous l'aidant et comment ?

5- Selon vous, quelles sont les difficultés renceed :
-par les malades ?
-par I'entourage ?

6 - Selon vous, quelles améliorations a la prisehamge et en soin des malades et au soutien
aidants pourrait-on apporter ?

7 - Et quels sont les freins a la mise en placeetke amélioration ?

8 — Connaissez-vous I'éducation thérapeutique 2iQsavez-vous ?

9 - Pensez-vous que « I'éducation thérapeutigemit un bon moyen pour cette
amelioration ? Serait-elle une aide pour vous ?

10- Auriez-vous besoin d’'une formation a I'éducatibérapeutique ?

11- Etes-vous confrontés aux problemes sociauxmfn@mt les résolvez-vous ?

12 - Connaissez-vous les lieux et personnes reassopour les malades de Parkinson ?

13- Qu’avez-vous a ajouter personnellement ?
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Annexe 2 :

Plan Parkinson (Dr Anne Frobert, 2006):
Ce plan fait état d’'une prévalence de 200 000 nealatl suggére dix propositions :
1- Reconnaitre la spécificité¢ de la maladie de Pairkson pour : obtention de I'ALD,

indemnisations journalieres, reconnaissance du itemdpar les tutelles, classification
AGGIR (labilité de I'état en cours de journée, @inlité de I'état du malade au fil du temps).
2- Prendre en compte les besoins des personnes iaties et de leurs familles :prise en
charge psychologique des I'annonce du diagnostetirenen place une offre adaptée aux
besoins (accueils de jour en extrahospitalier, rnognes de réhabilitation physique et
stimulation cognitive, hébergement temporaire,@amd’accueil spécifiques).

3- Institutionnaliser la coordination des réponsesanitaires et socialesavec notamment
des consultations multidisciplinaires.

4-Améliorer I'information générale et des maladeswg la maladie et la qualité de vie

des personnes atteintes :

*information générale : mallette spécifique, ménoseRarkinson pour I'accueil et la prise en
charge, plate-forme téléphonique d’aide gratuite.

*amélioration de la qualité de vieéducation thérapeutique

5- Prendre en compte la spécificité des patientssi@lus jeunes :

*prise en charge adaptée de I'ensemble des probl@syechologiques, socioéconomiques et
professionnels.

*pour les enfants de malades : information et pnéga des conséquences de tous ordres de
la situation de leurs parents.

6- Améliorer 'accompagnement, I'encadrement et la pse en charge des malades a
domicile avec formation du personnel (jusqu’a la créatiod’irfirmiéres Parkinson »),
remboursement des toilettes faites par les aidgsaats, développement des courts séjours
hospitaliers, financement des gardes a domicilggcation spéciale pour les aidants
bénévoles.

7- Améliorer la formation professionnelle: des médicaux et paramédicaux, plus
particulierement des meédecins généralistes.

8- Etablir plus précocement un diagnostic et instaer un meilleur accompagnement
(avec I'espoir du développement prochain de trast@sineuroprotecteurs).

9- Favoriser les études cliniques et la rechercheorfdamentale en améliorant son
organisation actuelle, son financement et son otatr

10- Créer un observatoire pour développer la connasance de la maladie.
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g’j REPUBLIQUE FRANCAISE
afssaps 7\

Agence froncaise de securifé sanitaire

des produs de sanrd

Juillet 2009

Point d’information

Troubles du comportement observés avec des médicamenis dopaminergiques
indiqués essentiellement dans la maladie de Parkinson ou le syndrome des jambes
sans repos

Des troubles du comportement (dépendance aux jeux, comportements répétitifs, achats compulsifs,
hypersexualité) ont été rapportés chez des patients traités par des médicaments dopaminergiques
indiqués essentiellement dans la maladie de Parkinson. L'Afssaps souhaite attirer I'attention des
patients et de leur entourage sur ces effets indésirables et recommande une consultation meédicale en
cas de modification du comportement des patients traités par ces médicaments.

Les medicaments dopaminergiques (Lévodopa et agonistes dopaminergigues - voir liste en annexe) sont des
médicaments indigués chez les patienis souffrant de la maladie de Parkinson. Certains d'entre eux sont
egalement autorisés dans le traitement du syndrome des jambes sans repos ou dans le cadre de certains
troubles endocriniens (hyperprolactinemie).

En France, & la date du 1% décembre 2008, une centaine de cas de troubles compulsifs & type de jeu
pathaologique (dependance aux jeux, notamment de hasard et d'argent se traduisant par une pratique
inadaptée, persistante et répétée du jeu), punding (comportements répétitifs sans buts), augmentation de la
libido ou hypersexualité, ont été rapportés’ chez des patients traités avec un ou plusieurs médicaments
dopaminergiques.
L’analyse des ces observations permet de préciser les points suivants :
= La majorité des cas sont survenus chez des patients traités dans le cadre d'une maladie de Parkinson.
Les observations sont plus rares dans le cadre du traitement du syndrome des jambes sans repos et
exceptionnelles lors de fraitement pour des troubles endocriniens.
= La majorité de ces observations rapportent des cas de jeu pathologique et de punding ; les autres
troubles observés sont d’ordre sexuels (augmentation de la libido, hypersexualité, exhibitionnisme) et
plus rarement des troubles du compartement pouvant conduire par exemple a des achats compulsifs ;

Une évaluation de ces effets indésirables a également &té conduite au niveau européen pour I'ensemble des
médicaments dopaminergiques.

Il ressort de cette évaluation que ces effets indésirables sont des effets indésirables dits « de classe », c'est a
dire quiils concernent I'ensemble des meédicaments de cette classe thérapeutique. Ces effets indésirables
peuvent avoir des conséquences graves, notamment sociales, professionnelles et familiales. Par ailleurs, ils
sont trés majoritairement rapportés chez des patients parkinsoniens traités par des posologies élevées de
medicament dopaminergique ou lors d'association de plusieurs medicaments dopaminergiques. lls sont
généralement réversibles aprés diminution des doses ou I'arrét du traitement dopaminergique.

A la suite de cette evaluation, les rubriques "Mises en garde et precautions particulieres d'emploi” et "Effets
indésirables” des monographies officielles (ou résumés des caractéristiques du produit ou RCP) des
medicaments dopaminergiques béneficiant d'une autorisation de mise sur le marché en France ont eté
modifiées, afin d'y mentionner le risque de survenue de ce type d'effets indésirables.

Par ailleurs, les notices situées dans les conditionnements des médicaments et destinées aux patients ont
egalement té modifiées afin d'informer au mieux de ce risque les patients et leur entourage.

! Données abtenuss aprés interrogation de la base nationale de Pharmacovigilance et auprés de I'ensemble des
aboratoires commercialisant des spécialités dopaminergiques

143147, bd Anatole France - F-$3253 Saint-Denis cedex - tél. +33 (091 55 87 30 00 - www.afssaps.sante fr
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L'Afssaps attire I'attention des patients et de leur enfourage sur :
o La nécessite d'étre attentif a toute modification du comportement chez un patient fraité par

medicament(s) dopaminergigue(s) ;

o La nécessite d'une consultation medicale en cas de troubles du comportement, d'attirance compulsive
pour les jeux, notamment d'argent, ou en cas de comportement impulsif et/ou de pulsions sexuelles,
constatés par les patients eux-mémes ou par leur entourage ;

o Limportance de ne pas arréter ou modifier le traitement dopaminergigue sans avis medical.

L'Afssaps adresse également un courrier d’information a ce sujet aux professionnels de sante concernés.

L'Afssaps rappelle enfin que tout effet indésirable grave ou inattendu doit &tre déclaré par les professionnels de
santé aux centres regionaux de pharmacovigilance dont ils dépendent (lien).

Annexe : Liste des medicaments dopaminergiques disponibles sur le marche francais

Nom commercial

Dénomination commune internationale

ADARTREL Ropinirale

APOKINON Apomorphine

ARCLAC Lisuride

BROMO KIN Bromocriptine
CAREBIDOFPA LEVODOPA TEVA Lévodopa + carbidopa
CELANCE Pergolide

DOPERGINE Lisuride

DOSTINEX Cabergoline

DUODOPA Lévodopa + carbidopa
MODOPAR Lévodopa + bensérazide
NORFPROLAC CQuinagolide

PARLODEL Bromocriptine

REQUIP Ropinirole

ROPINIROLE MYLAN Ropinirole

ROPINIROLE QUALIMED Ropinirole

SIFROL Pramipexole

SINEMET Lévodopa + carbidopa
STALEVO Lévodopa + carbidopa + entacapaone
TRIVASTAL Piribedil
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\: REPUBLIQUE FRANCATSE

afssaps fvﬁ\

Agence froncaise ag securite sonirmne
des produlls e santé

juillet 2009

Lettre aux professionnels de santé Pharmacovigilance

Lévodopa, agonistes dopaminergiques et troubles du controle des
impulsions

Infarmation destinée aux medecins generalistes. neurologues de ville et hospitaliers, psychiatres de ville et
hospitaliers, neuropsychiatres et pharmaciens de ville.

Madame, Monsieur,

Des troubles du comportement, a type de comportements compulsifs et répétitifs tels que jeu
pathologique, achats compulsifs, punding (comportements repetitifs sans but) et hypersexualité, ont été
rapportés avec la |lévodopa et les agonistes dopaminergiques, principalement chez les patients traites
pour une maladie de Parkinson.

L'Afssaps souhaite attirer |'attention des professionnels de santé sur la nécessite d’informer les
patients et leur entourage de ce risque d'effets indésirables et I'importance d’étre attentif a toute
modification du comportement chez un patient traité par agoniste dopaminergique et/ou par lévodopa
(en association au bensérazide, a la carbidopa ou a la carbidopa et a I'entacapone).

En France, au 1* décembre 2008, une centaine de cas de troubles compulsifs ont été rapportés’ chez des
patients traités par agoniste dopaminergique et/ou par levodopa.

L ’analyse de ces observations a permis de preciser les points suivants :
= Dans la majorité des cas l'indication de la I&vodopa ou de I'agoniste dopaminergique est le traitement
de la maladie de Parkinson, dans de rares cas le syndrome des jambes sans repos et
exceptionnellement le traitement d'une pathologie endocrinienne ;

o La majonté de ces observations rapporie des cas de jeu pathologique (dépendance aux jeux,
notamment de hasard et d'argent se traduisant par une pratique inadaptee, persistante et repétée du
jeu) et de punding (comportements repétitifs sans but) ; les autres troubles observes sont des troubles
d'ordre sexuel (augmentation de la libido, hypersexualité, exhibitionnisme) et plus rarement d'autres
troubles du comportement conduisant par exemple a des achats compulsifs ;

Une évaluation a également &té conduite au niveau europ&en pour I'ensemble des agonistes dopaminergiques
et pour les difféerentes associations a base de lévodopa. |l ressort de cette évaluation que les froubles du
controle des impulsions sont des effets « de classe », pouvant concerner 'ensemble de ces médicaments
dopaminergiques. Ces effets indésirables peuvent avoir des conséguences graves, notamment sociales,
professionnelles et familiales. Par ailleurs, ils sont essentiellement rapportés chez des patients parkinsoniens
traités avec des posoclogies élevées de médicament(s) dopaminergique(s) ou lors d'association de plusieurs
médicaments dopaminergiques. lls sont généralement reversibles aprés diminution des doses ou l'arrét du
traitement dopaminergique.

' Données obtenues aprés interrogation de la base nationale de Pharmacovigilance et auprés de l'ensemble des
laboratoires commercialisant des spécialités dopaminergiques

143,147, bd Anatole France - F-83283 Saint-Denis cedex - t&l. +33 (071 55 87 30 00 - worwr.afzsaps. fr
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Je vous prie de croire, Madame, Monsieur, a I'assurance de ma consideration distinguée.

Jean MARIMBERT

Annexe :

Liste des associations a base de lévodopa et des agonistes dopaminergiques

disponibles sur le marché frangais

Nom commercial

Dénomination commune
internationale

Laboratoire

ADARTREL Ropinirole Laboratoire GlaxoSmithKline
APOKINON Apomorphine Laboratoire Aguettant
AROLAC Lisuride Laboratoire Lisapharm
BROMO KIN Bromocriptine Sanofi-Aventis France

CARBIDOFPA LEVODOPA TEVA

Lévodopa + carbidopa

Laboratoires Teva France

CELANCE Pergolide Lilly France SAS
DOPERGINE Lisuride Bayer Sante

DOSTINEX Cabergoline Pfizer

DUQDOPA Lévodopa + carbidopa Solvay Pharma

MODOPAR Lévodopa + bensérazide Roche

NORPROLAC Cluinagelide Ferring SAS

FARLODEL Bromocriptine Meda Pharma

REQUIP Ropinirole Laboratoire GlaxoSmithKline
ROPINIROLE MYLAN Raopinirole Mylan SAS

ROPINIROLE QUALIMED Ropinirole Qualimed

SIFROL Pramipexole Boehringer Ingelheim France

SINEMET Lévodopa + carbidopa Merck Sharp & Dohme
STALEVO Lévodopa + carbidopa + entacapone | Novartis Pharma SAS
TRIVASTAL Piribédil Les laboratoires Servier
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