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1. Introduction

La maladie de Parkinson (MP) est une affection neurodégénérative progressive qui affecte la vie
des personnes qui en sont atteintes et de leurs proches dans divers domaines de la vie
quotidienne. Elle touche environ 2 a 3 % de la population dgée de 65 ans ou plus [1].

Les principaux symptomes sont liés aux troubles moteurs, en particulier les tremblements, la
rigidité, la bradykinésie (ralentissement des mouvements volontaires) ou I'akinésie (réduction
ou perte de la capacité a effectuer des mouvements automatiques) et I'instabilité posturale. Le
tableau clinique complet comprend également d'autres symptémes moteurs et non moteurs.
Dans la MP, les symptomes non moteurs touchent de nombreuses fonctions et entrainent divers
troubles [2], notamment

— Trouble de la régulation du cycle veille-sommeil

— Troubles cognitifs : dysfonctionnement des fonctions exécutives, déficits de mémoire,
démence et hallucinations.

— Troubles de I'humeur et de I'affect : la dépression et I'anxiété, par exemple, sont
présentes.

— Dysautonomie : dysfonctionnement lié au mauvais fonctionnement du systéme nerveux
autonome, tel que I'hypotension orthostatique, I'hypotension, la constipation et
I'hyperhidrose.

— Symptdmes sensoriels : I'hyposmie (diminution de I'odorat) est la plus fréquente.

— Douleur

La symptomatologie est liée a la dégénérescence neurocognitive, due a la perte de neurones
dopaminergiques dans la substantia nigra (en particulier dans la pars compacta, la partie
dorsolatérale de la substantia nigra qui présente une forte densité de neurones
dopaminergiques) [3]. C'est pourquoi la plupart des interventions congues pour la MP visent a
gérer les déficits en dopamine. Les principales interventions sont les suivantes :

— Traitements pharmacologiques : principalement des médicaments dopaminergiques ;
bien qu'ils soient utiles pour améliorer la fonction motrice, ils peuvent, avec le temps,
perdre leur efficacité et provoquer plus d'effets secondaires que de bénéfices réels.

— Stimulation cérébrale profonde (SCP) : ce type de thérapie utilise un dispositif médical
implantable, semblable a un stimulateur cardiaque, pour envoyer une stimulation
électrique a des zones spécifiques du cerveau. La stimulation de ces zones permet un
meilleur fonctionnement des circuits cérébraux responsables du contréle des
mouvements.

Certaines recherches soulignent I'importance de compléter ces types de thérapies par des
traitements basés sur l'exercice moteur [4]. En effet, les traitements visant a freiner la
dégénérescence neuronale perdent de leur efficacité au fur et a mesure qu'ils sont maintenus
dans le temps.

C'est pourquoi les soins sont également axés sur la gestion des déficits moteurs et sur la création
de stratégies d'adaptation fondées sur I'exercice : en effet, on a vu comment la neuroplasticité
et les effets neuroprotecteurs potentiels de I'exercice peuvent étre exploités pour améliorer la
qualité de vie des patients [5].
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La nature complexe, imprévisible et fluctuante de la maladie signifie que les personnes vivant
avec la MP doivent s'adapter et ajuster en permanence tous les aspects de leur vie. Les modeles
de soins actuels présentent de nombreux inconvénients, tels que le manque de collaboration
multidisciplinaire, le manque d'acces a la prestation de soins a domicile ou dans la communauté,
et I'absence de prise en compte des besoins sociaux des patients et de leurs familles [6].

Pour combler ces lacunes, le projet SUPER s'est concentré sur I'amélioration des compétences,
des aptitudes et des connaissances des membres de I'équipe de soins pluridisciplinaire et sur la
co-conception d'un programme de formation aux soins numériques durable, adapté et intégré
pour répondre aux besoins des patients.

Pour garantir une approche intégrée des soins, il faut "un ensemble cohérent de méthodes et
de modeles aux niveaux du financement, de I'administration, de I'organisation, de la prestation
de services et de la clinique, congu pour créer une connectivité, un alignement et une
collaboration au sein des secteurs des soins et de la santé et entre eux" [7].

Comme le souligne la stratégie mondiale de I'Organisation mondiale de la santé sur les services
de santé intégrés et centrés sur la personne, les soins intégrés prennent en compte divers
aspects de la prestation de soins "de maniere a garantir que les personnes bénéficient d'un
continuum de services de promotion de la santé, de prévention des maladies, de diagnostic, de
traitement, de gestion des maladies, de réadaptation et de soins palliatifs, a différents niveaux
et sites de soins au sein du systéme de santé, et en fonction de leurs besoins tout au long de
leur vie" [8].

A ce stade précoce du projet, les partenaires ont envisagé une approche de co-conception et
ont placé au centre du processus de conception non seulement les expériences des patients,
mais aussi I'approche du travail des professionnels de la santé et des travailleurs sociaux dans
leur domaine spécifique.

L'objectif de ce projet est de mieux comprendre les besoins exacts de formation, les lacunes et
les exigences des professionnels de la santé et des services sociaux en ce qui concerne les soins
intégrés sur la maladie de Parkinson et de créer la base du programme de formation qui sera
développé dans le deuxieme résultat du projet.

Notre approche a consisté en trois étapes liées, coordonnées entre quatre pays partenaires : (1)
une analyse documentaire des possibilités et des programmes de formation disponibles pour les
professionnels dans chaque pays partenaire ; (2) recueillir les expériences des patients et des
soignants en utilisant une approche de groupe et comprendre la trajectoire des patients pour
mieux mener le groupe de discussion avec les professionnels et les aider a adopter une approche
de soins intégrés ; (4) coproduire des solutions en identifiant les exigences clés pour la
conception d'un projet initial de formation numérique en matiéere de soins intégrés.

L'objectif de notre approche de co-conception n'était pas seulement de collecter des
informations contextuelles ou de décrire les expériences des patients, mais aussi de "donner du

sens ensemble" et de coproduire des connaissances pour la formation a |'apprentissage
numérique destinée aux professionnels de la santé et de |'aide sociale.

Du point de vue des patients, I'accent est mis sur une meilleure information sur l'autogestion,
une collaboration interdisciplinaire suffisante entre les différents professionnels de la santé, un
temps suffisant pour discuter des scénarios futurs possibles, et un professionnel de la santé
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individuel qui les guide et les soutient. Pour répondre a ces besoins, de nombreux modeéles de
soins intégrés ont été mis en place dans le monde entier, mais tous visent a offrir aux patients
atteints de MP des programmes de soins complets, structurés et personnalisés. Jusqu'a présent,
ces programmes sont peu cohérents en termes d'environnement, de composition de I'équipe
ou de niveau d'intégration clinique.
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2. Soins intégrés pour la maladie de Parkinson et possibilités de
formation pour les professionnels de la santé et du secteur social dans
chaque pays

Il est désormais clair que les symptdmes moteurs et non moteurs contribuent a la maladie,
depuis les symptomes prémoteur jusqu'aux stades les plus avancés de la maladie. La complexité
de cette maladie nécessite une approche thérapeutique multidisciplinaire adaptée aux besoins
de chaque patient. Par conséquent, les voies de la physiothérapie, de I'ergothérapie (visant le
développement, I'amélioration ou le maintien de la vie quotidienne et des compétences
cognitives pour les personnes souffrant d'un handicap physique) et de la psychothérapie
devraient étre envisagées parallelement au traitement médical (thérapie médicamenteuse et
DBS) afin de prendre en compte et d'améliorer la qualité de vie des patients et des soignants
[9]. Du point de vue du patient, les besoins les plus souvent rapportés sont liés a plus
d'informations sur I'autogestion, plus de collaboration (interdisciplinaire) entre les différents
soignants, des moments pour discuter de |I'évolution de la maladie, et un professionnel qui peut
les soutenir et les guider tout au long de la maladie [10]. Pour répondre a ces besoins souvent
différents, de nombreux modeles ont été créés, variant profondément en degré et en intensité,
mais tous visant a offrir des programmes de soins complets et adaptés aux patients atteints de
la maladie de Parkinson. Toutefois, ces modeles posent inévitablement des problémes liés au
cadre, a la composition de I'équipe ou aux niveaux d'intégration avec la clinique. C'est pourquoi
il n'existe pas de méthode de soins commune, mais des modeéles trés hétérogenes [11].

Il existe trois modeles de gestion des soins et des maladies (Fig. 1)

— Monodisciplinaire (ou consultative) : il s'agit de la méthode de soins classique, fondée
sur des données probantes, dans laquelle le patient s'adresse a des personnes multiples
mais indépendantes, ce qui limite la communication entre elles.

— Multidisciplinaire : implique plusieurs professionnels qui travaillent indépendamment,
sans collaborer et en paralleéle, chacun étant responsable des différents besoins du
patient.

— Interdisciplinaire : utilise une perspective centrée sur le patient ou les évaluations (sur
les objectifs a moyen et long terme) sont menées et réalisées par une équipe de
professionnels travaillant avec le patient.

— Transdisciplinaire : Les services de soins basés sur ce modele sont davantage orientés
vers la famille, coordonnés et intégrés pour faire face a des besoins complexes. Ce
modele cherche a partager les r6les pour maximiser la communication, l'interaction et
la coopération entre les membres des différentes équipes.
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Multidisciplinary Model Interdisciplinary Model

Fig. 1. Modeles de soins multidisciplinaires et interdisciplinaires

Certains modeéles multidisciplinaires sont utiles pour favoriser la communication entre les
professionnels impliqués dans les soins, mais le modeéle interdisciplinaire favorise une
communication ouverte et continue entre le patient et tous les professionnels impliqués [12].

Il existe tres peu de recherches sur les modéles de soins intégrés, mais celles qui ont été réalisées
[13 ; 14] ont montré comment les modeéles multidisciplinaires amélioraient les symptémes
moteurs et non moteurs et, par conséquent, la qualité de vie du patient ; dans la méme
recherche, un autre résultat clé est apparu : il a été noté que, par rapport a ceux des groupes de
controle, les aidants impliqués dans les soins multidisciplinaires non seulement ne se sont pas
détériorés, mais, dans certains cas, ont méme amélioré leurs scores liés a I'hnumeur et au stress
ressenti.

En 2018, Schrag et al [15] ont étudié la maniéere dont I'expérience des soins était pergue par les
patients atteints de la maladie de Parkinson dans 11 pays européens (Allemagne, Danemark,
Espagne, France, Hongrie, Irlande, Italie, Pays-Bas, Royaume-Uni, Slovénie et Suéde).

Cette recherche a montré que la satisfaction liée aux soins regus était d'autant plus grande que
le patient et ses soignants étaient impliqués dans les décisions relatives au traitement et a la
maniere dont la communication sur leur état de santé était abordée. Malgré ces résultats, il a
été noté que seuls 63 % des patients étaient impliqués dans les processus décisionnels, car
I'importance de l'implication (et, par conséquent, la différence fondamentale entre les soins
fondés sur des données probantes et les soins fondés sur la valeur) n'a été comprise que
récemment.

Prés de la moitié des participants a I'étude ont souligné I'impact du manque de ressources pour
assurer un controle régulier, en particulier aux stades les plus avancés de la maladie, le manque
d'accés aux thérapeutes pour répondre aux besoins individuels afin de prévenir la détérioration,
et I'absence d'un service personnalisé et réactif pour traiter les complications lorsqu'elles
surviennent.

Les scores sont plus faibles lorsqu'il s'agit d'étudier la maniére dont les professionnels travaillent
ensemble, ce qui est important car cela démontre une grave lacune en ce qui concerne I'accent
mis sur le concept de soins intégrés. Un manque dans cet aspect conduit a une moins grande
centration sur le patient et, par conséquent, a un manque d'importance accordée aux besoins
des patients et des soignants.

Il ressort clairement de cette analyse qu'il n'existe pas encore de plan ou de modéle clairement
défini sur la meilleure fagon de traiter la maladie de Parkinson sur la base de la valeur ajoutée.
Cependant, des changements fondamentaux dans I'approche des soins, mais surtout du patient,
commencent a se produire en Europe, en particulier dans les Etats qui ont toujours congu les
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soins comme la résolution ou la stabilisation d'un trouble plutot que comme I'amélioration de
la qualité de vie du patient.

2.1. Résultats pour chaque pays

Ce chapitre décrit les activités menées par chaque partenaire dans le cadre du résultat 1 du
projet " Cartographie de I'écosystéme et cadre méthodologique de formation Soins intégrés
pour la MP". Une partie de ce résultat PR1/A1 est I'analyse d'une revue avancée de la littérature
sur les opportunités de formation sur les soins intégrés pour la MP pour les professionnels dans
chaque pays (M1-M3).

Pour réaliser I'examen, I'ISRAA a préparé un document pour I'analyse méthodologique avec les
éléments suivants a prendre en compte (Fig. 2 et Fig. 3) :

Country ’Tlﬂecfmlrli‘orpmp:m Area/s covered ’ Training provider ’ Public/private ’o"e"m”l""""’ Type of care Targetgroup | Training modality
Training content (agenda, topics, units, modules) Duration of training ‘Thlnlrgnuulhl used ‘ Useful links ‘ mm’;‘;;';’::ﬂ'“"“
Fig. 2 Exigences en matiére de recherche sur la formation
Country Project title Type of project ‘ Area covered ‘ Target group ‘ Short of the
‘ Results/Training material ‘ Useful links “m‘;:':""

Fig. 3 Exigences en matiere de recherche de projets

Tous ces éléments ont été collectés a la fois pour les formations et I'analyse des projets et tous
les partenaires ont commencé la recherche. Dans I'annexe |, tous les résultats de chaque pays
peuvent étre consultés.

2.2. Discussion des résultats

L'ISRAA, I'APM et I'IFIC ont principalement trouvé quelque chose d'intéressant. L'ISRAA a trouvé
beaucoup d'informations sur les formations destinées aux professionnels travaillant avec des
patients atteints de la maladie de Parkinson, tant dans le secteur privé que dans le secteur
public. La plupart de ces formations, en particulier en Italie, s'adressent a des professionnels tels
que des physiothérapeutes, des praticiens, des ergothérapeutes, des gériatres ou des
infirmieres, et sont composées de modules consacrés au traitement de la maladie de Parkinson
dans toutes ses manifestations. Une importance considérable est accordée a la capacité du
professionnel a faire preuve d'empathie a I'égard du patient et a la maniére dont I'importance
d'un traitement adéquat de la fonction motrice conduit le patient a retrouver son autonomie.
Les formations sont divisées en modules et sont dispensées en personne ou en ligne selon
I'institution organisatrice, qui peut étre un centre spécialisé dans le traitement des patients
atteints de la maladie de Parkinson ou une université ayant une approche moins pratique et plus
théorique. Par exemple, le programme Parkinson's Wellness Recovery (PWR) est dispensé par
le Centre européen de formation sur la maladie de Parkinson, I'Institut Fresco Parkinson et
certaines associations italiennes comme I'Association italienne de physiothérapie. Le PWR est
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une formation qui peut étre utilisée par des professionnels et qui peut étre pratiquée dans
plusieurs positions, rendue progressivement plus difficile sur le plan physique et cognitif, et étre
utilisée différemment pour cibler les symptémes uniques de chaque personne. La recherche a
également permis d'identifier des formations destinées aux membres de la famille et aux
soignants. En Italie, les cours sont principalement organisés par I'Institut Fresco Parkinson, situé
dans la région de Toscane. L'accent est mis sur la reconnaissance des symptomes moteurs et
non moteurs, sur la reconnaissance et la gestion des troubles comportementaux et
psychiatriques, sur I'importance d'un mode de vie approprié (nutrition et activité physique) et
sur les activités motrices indiquées a la maison.

La premiere démarche d'APM a consisté a trouver des organisations, des sites web et des
sources en général ou I'on pouvait trouver des cours/formations sur la maladie de Parkinson et
sur les soins intégrés. Ensuite, nous avons recherché dans chacun d'entre eux les cours ou
activités sur le sujet et avons filtré ceux qui correspondaient aux critéres de notre projet. APM
a préparé le contenu et I'a incorporé dans les tableaux Excel fournis par ISRAA.

L'APM dispose de quelques articles et études localisés sur les soins intégrés et a incorporé dans
le tableau trois projets dans lesquels I'APM est impliquée. En ce qui concerne les formations
identifiées en Espagne, elles sont principalement structurées pour des profils spécifiques de
professionnels, tels que les assistants cliniques, le personnel gériatrique, les infirmiéres, les
professionnels des soins socio-sanitaires et les neurologues. Elles sont axées sur la
symptomatologie et non sur le traitement ou les interventions, et la plupart d'entre elles sont
payantes. Les modules de cours durent des heures, des semaines ou sont annuels et sont
dispensés en personne ou a distance. L'accent est mis sur les aspects cliniques de la maladie, les
transformations fonctionnelles, sociales et cognitives et les outils nécessaires pour faire face aux
différents stades de la maladie. Les cours présentent ce que peut étre la vie avec la maladie et
mentionnent la thérapie de réadaptation, mais sans aucun concept de soins intégrés ou de
perspective holistique du patient.

Au lieu de cela, I'IFIC a proposé de nombreuses formations axées sur les soins intégrés, mais
géographiqguement dispensées principalement au Royaume-Uni. En particulier, I'lFIC lui-méme
propose un certificat en soins intégrés utilisant les 9 piliers des soins intégrés de I'lIFIC sous la
forme d'un cours d'apprentissage en ligne basé sur des modules. Ce programme accessible et
de haute qualité est proposé par le biais d'une plateforme d'apprentissage en ligne numérique,
innovante et dynamique. Ce certificat d'introduction aux soins intégrés est accrédité par CPD
Standards UK et dispensé en ligne. Ce cours est une introduction au sujet et est donc accessible
a tous ceux qui s'intéressent aux principes des soins intégrés, mais il sera particulierement
pertinent pour ceux qui travaillent dans le domaine des soins de santé, des soins sociaux, des
services communautaires et d'autres services publics, qu'ils soient congus ou fournis par le
secteur public ou le secteur privé. Ce type de contribution peut aider les partenaires de SUPER
a développer une plateforme d'apprentissage en ligne basée sur les principes des soins intégrés
afin d'aider les professionnels de la maladie de Parkinson a mieux répondre aux besoins des
patients atteints de la maladie de Parkinson. Le réseau d'apprentissage des systémes de soins
intégrés est un autre modeéle intéressant qui introduit des stratégies de coordination des soins,
établit de nouvelles méthodes de travail dans et avec les médecins généralistes, met en ceuvre
des mécanismes de gouvernance, résout les problemes de main-d'ceuvre et établit des
stratégies pour la santé de la population. Le réseau offre la possibilité de rejoindre des pairs
confrontés a des problemes similaires et de s'inspirer d'exemples réussis en Angleterre et a
I'étranger. Nous sommes tres intéressés par les opportunités internationales de diffusion de
I'approche des soins intégrés parmi les professionnels de la maladie de Parkinson. Il s'agira d'un
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élément d'innovation important pour la plateforme d'apprentissage en ligne qui sera
développée par le partenaire francais du consortium SUPER (Interactive 4D). En France,
I'association France Parkinson est un organisme de formation, elle dispose d'un numéro
d'activité de formation et répond aux critéres de qualité des organismes de formation qui
peuvent étre pris en compte dans le cadre des plans de formation professionnelle continue.
France Parkinson a également mis en ligne une plateforme de formation a distance "Forma
Parkinson" destinée aux malades et a leurs proches, mais aussi aux professionnels. Il s'agit d'un
module divisé en conférences de 15 a 45 minutes qui abordent principalement les
caractéristiques de la maladie ; les symptomes : les signes d'alerte potentiels, ceux qui
permettent d'établir le diagnostic, et tous ceux qui peuvent survenir dés le début, mais aussi au
cours de |'évolution de la maladie ; les traitements : les différents types de traitements qui
existent pour une prise en charge optimale des symptémes et pour lutter contre la maladie de
Parkinson, I'évolution de la maladie et la recherche. Les contenus ont été validés par des
professionnels de santé spécialisés dans la maladie de Parkinson, mais la répartition des
contenus reste également tres fragmentaire et peu intégrée dans les différents champs d'action.

En ce qui concerne les projets européens, il existe de nombreux exemples de développement
de modeéles basés sur les soins intégrés. Partners in iCare-PD, un programme commun de I'UE -
Recherche sur les maladies neurodégénératives, a commencé a développer des modeles de
soins durables et innovants, passant des " soins (in)Jambulatoires " aux " soins de santé intégrés
et a domicile ", qui se concentrent sur les soins intégrés, le soutien a I'autogestion et les soins
assistés par la technologie, en utilisant une approche centrée sur le patient. Cet ensemble
d'interventions peut jouer un role essentiel dans la résolution des problémes posés par les soins
complexes dans le cadre de la MP, en renforcant la dignité du patient et I'équité des soins.
ICT4Life, un projet Horizon 2020, vise a fournir de nouveaux services de soins intégrés a l'aide
d'outils TIC conviviaux, afin d'améliorer la qualité de vie et I'autonomie a domicile des patients
atteints de la maladie de Parkinson, de la maladie d'Alzheimer et d'autres formes de démence,
ainsi que de leurs aidants. TeNDER est un projet Horizon 2020 qui développera un modele de
soins intégrés pour gérer la multimorbidité chez les patients atteints de la maladie d'Alzheimer
(et d'autres formes de démence), de la maladie de Parkinson et de maladies cardiovasculaires.

Un autre projet Horizon 2020 est PROCare4Life, qui vise a faciliter et a améliorer la gestion des
soins pour les personnes agées atteintes de maladies neurodégénératives et d'autres maladies
chroniques en créant un modele interactif et personnalisé, développé pour répondre aux
besoins des utilisateurs, afin d'adopter des habitudes saines, de maintenir une routine
quotidienne et de suivre les conseils des équipes de soins, et en permettant la communication
entre les secteurs et les disciplines pour améliorer le temps et la rentabilité, ainsi que la
communication avec et entre les utilisateurs pour renforcer le soutien.

Peu d'informations ont été trouvées sur la plateforme de formation en ligne pour les
professionnels de la maladie de Parkinson, compte tenu des éléments suivants (Fig. 6) :

E-learning trainings criteria

Add others criteria

Duration from the analysis

Name of the taining Programme Learning material Learning outcomes Target

Methodology

Fig. 6 Formations e-learning

2.3. Conclusions/Résumé
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Sur la base de cette premiere analyse documentaire avancée, les partenaires du projet SUPER
développeront un premier projet de programme de formation pour les professionnels de la
santé et de I'action sociale dans le domaine de la maladie de Parkinson, ainsi que la plateforme
d'apprentissage en ligne. Aprés les résultats du PR1/A1, I'ISRAA et tous les partenaires ont
préparé la méthodologie de la session de co-conception qui sera menée avec les patients
atteints de la maladie de Parkinson et les professionnels de |'aide sociale et de la santé afin de
mieux répondre aux besoins des patients et de soutenir une approche intégrée des soins.

3. Besoins et pénuries des professionnels de la santé et des services
sociaux en matiere de soins intégrés pour la maladie de Parkinson

3.1. Méthodologie (lignes directrices) pour les sessions de co-conception

Apres |'analyse de la littérature, le consortium du projet SUPER a entamé I'activité PR1/A2 en
concevant les lignes directrices de co-conception sur la base des résultats du PR1/A1, en soutien
aux activités des groupes de discussion a mener avec les patients atteints de la maladie de
Parkinson, les soignants et les professionnels de la santé et de I'aide sociale. L'ISRAA a préparé
le document en tenant compte de I'analyse documentaire du PR1/A1.

Il s'agit des lignes directrices de co-conception que les partenaires d'Espagne, du Royaume-Uni
et d'Irlande suivent pour mener a bien I'activité PR1/A3 du projet.

Pilotes de co-conception : ISRAA - coordinateur PR1 (Italie), APM avec UVEG (Espagne), et IFIC
(Pays-Bas).

OBJECTIF DES ACTIVITES DE CO-DESIGN R1/A2-A3 : Les sessions de co-conception avec les
professionnels et les personnes atteintes de la maladie de Parkinson, leurs proches et leurs
soignants dans tous les pays partenaires visent a promouvoir l'implication directe de la
population cible dans le processus de création du programme du projet SUPER et a mieux
comprendre les besoins des professionnels de la maladie de Parkinson. Il est prévu de le faire
non seulement avec les professionnels du secteur social et de la santé, mais aussi avec certaines
parties prenantes telles que les patients atteints de la maladie de Parkinson et leurs proches,
afin d'encourager leur autonomisation et leur sens des responsabilités au coeur de la pratique
du Cl.

GROUPE CIBLE (I groupe de discussion/séance d'entretiens) : Patients atteints de la maladie de
Parkinson et leurs proches/soignants.

GROUPE CIBLE (Il Groupe de discussion/séance d'entretiens) : Professionnels du secteur social
et de la santé (médecins généralistes, neurologues, gériatres, psychiatres, infirmiéres,
orthophonistes, psychologues, kinésithérapeutes, travailleurs sociaux).

MATERIEL : Un papier ou un ordinateur pour recueillir les commentaires des participants +
Modele sociodémographique (annexe Il) + Modele de consentement éclairé (annexe Ill).

| Sessions de groupes de discussion/entretiens

METHODE : Groupe de discussion avec des patients atteints de la maladie de Parkinson et des
parents/soignants, en ligne ou en face a face.

11
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- 2 ou 3 groupes de discussion avec 5 participants
- 10ISRAA et 15 (IFIC, APM + UVEG)
- Durée: 1,15 heure par groupe de discussion

Chaque participant doit remplir le modele sociodémographique et le consentement éclairé
joints aux lignes directrices.

Membres du personnel du partenaire : 2, un formateur principal et un accompagnateur

OBIJECTIFS : L'objectif principal de la premiere session du groupe de réflexion est de mieux
comprendre les besoins et les difficultés des patients atteints de la maladie de Parkinson et la
maniére dont les soignants les aident a faire face a la maladie. Le résultat final des trois sessions
est le développement de 3 "Personas" différents avec leurs attributs, attitudes, comportements
et caractéristiques et le stade de la MP qui seront utilisés dans la deuxieme session du groupe
de discussion avec les professionnels qui seront les principaux utilisateurs de la plateforme
d'apprentissage en ligne SUPER.

PREMIERE ETAPE - Questions pour le groupe de discussion :
Sur scéne (patients atteints de la maladie de Parkinson et parents/soignants)

1. Lorsqu'on vous a diagnostiqué la maladie, quel est I'aspect que vous avez trouvé le plus
difficile a gérer ?

2. Quel type d'aide auriez-vous souhaité recevoir ?

3. Que pensez-vous avoir manqué dans |'assistance des professionnels au cours de la phase
initiale de la maladie ?

Progression de la maladie (patients PD)

1. Depuis combien de temps vivez-vous avec la maladie de Parkinson ? Quel est le stade
actuel de la maladie ?

2. Avez-vous besoin d'une personne soignante ? Si oui, qui est le votre ?

3. Quelles sont les activités que vous trouvez les plus difficiles dans votre vie quotidienne
?

4. Quels sont vos exercices quotidiens ?

5. Ou avez-vous trouvé les informations sur la maniére de surmonter la MP ?

Progression de la maladie (parents/soignants)

1. De quel type de soutien pensez-vous avoir le plus besoin en tant qu'aidant ?
2. Diriez-vous que vous étes stressé(e) ? Si oui, pourquoi ?
3. Qu'aimeriez-vous savoir de plus sur la maladie ?

DEUXIEME ETAPE - Personas
Développez vos trois personas

Qu'est-ce qu'un Persona ? - Un persona est un archétype fictif de la cible réelle (ou indirecte) du
projet. Dans le cadre du projet SUPER, nous souhaitons développer différents types de personas,
c'est-a-dire des patients atteints de la maladie de Parkinson ayant des caractéristiques et des
besoins différents, afin de mieux répondre a leurs besoins grace a une bonne boite a outils de
formation en ligne qui sera utilisée par les professionnels de la santé et du secteur social dans
le cadre d'une approche intégrée des soins. Les Personas représentent les expériences vécues
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et les caractéristiques spécifiques des patients atteints de la MP interrogés lors des groupes de
discussion précédents. lls sont destinés a promouvoir I'empathie parmi les concepteurs de

programmes et a créer un cas clinique que les professionnels pourront analyser au cours des
sessions du deuxieme groupe de discussion.

Pour développer I'avatar, les partenaires du projet SUPER ont utilisé le site web gratuit "Make
My Persona" (https://www.hubspot.com/make-my-persona?utm_source=toolbaseio), en
suivant les instructions données sur le site. Tout d'abord, vous décidez des éléments suivants :

- Nom:

- L'age:

- Niveau d'éducation :
Deuxiemement, vous pouvez sauter d'autres cellules en les laissant vides et en les supprimant a
la fin du processus de création et, aprés avoir complété les premieres sections, vous pouvez

supprimer les cases prédéfinies et en ajouter de nouvelles en les intitulant comme celles qui
sont écrites ci-dessous et en ajoutant le texte spécifique.

- Histoire personnelle :

- Problémes de santé :

- Vie quotidienne :

- Besoins:

- Traitements, thérapie :
- Assistance regue :

- Ce quiest important :

Enfin, remplissez les blancs avec les informations relatives a votre organisation, puis téléchargez
votre Persona (annexe IV).

Il Sessions de groupes de discussion/entretiens

METHODE : groupe de discussion avec des professionnels de la santé et des services sociaux
(médecins généralistes, neurologues, gériatres, psychiatres, infirmieres, orthophonistes,
psychologues, kinésithérapeutes, travailleurs sociaux).

- 3 groupes de discussion avec 5 participants
- Total : 15 participants par pays partenaire
- Durée: 1,15 heure par groupe de discussion

Chaque participant doit remplir le modele sociodémographique et le consentement éclairé
joints aux lignes directrices.

PREMIERE ETAPE - Questions pour le groupe de discussion :

1. Savez-vous ce que signifie une approche de soins intégrés ?

2. Comment essayez-vous d'adopter une approche centrée sur la personne dans les
activités de vos professionnels ?

3. Que pensez-vous de l'environnement, de la composition de I'équipe et des niveaux
d'intégration clinique dans vos activités quotidiennes avec vos patients ? Aimeriez-vous
changer quelque chose pour améliorer la qualité de vie liée a la santé de vos patients ?
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4. Essayer d'identifier les composantes ou les ressources clés d'une prise en charge
intégrée adaptée aux personnes vivant avec une MP, en tenant compte des réalités
locales.

5. De quel type d'outils pensez-vous avoir besoin pour mieux gérer les relations avec les
autres collegues et les patients atteints de MP ?

6. Avez-vous déja bénéficié d'une formation professionnelle ? Si oui, comment était-elle
structurée ?

7. Quel type de formation pensez-vous qu'il serait utile pour améliorer votre travail avec
les patients atteints de la maladie de Parkinson ?

8. Pensez-vous qu'une plate-forme de formation pourrait vous aider a mieux répondre aux
besoins des patients PD ? Si oui, comment I'imaginez-vous ?

DEUXIEME ETAPE - Personas - Quels sont les besoins de ce patient ?

Utilisez vos trois personas pour entamer une conversation avec les professionnels sur la maniere
de mieux traiter les patients en tenant compte de tous les aspects des soins et de tous les
parcours de soins nécessaires qui sont apparus au cours des sessions du groupe de discussion
avec les patients atteints de la maladie de Parkinson et leurs proches/soignants, ainsi que sur
les connaissances a améliorer et la maniére de le faire (annexe IV).

3.2. Groupes de discussion avec des patients et des soignants dans chaque pays

Comme mentionné dans le paragraphe précédent, le groupe de discussion de I'activité PR1/A3
comprenait trois groupes cibles : Les patients atteints de la maladie de Parkinson et leurs
aidants, ainsi que des adultes de différents profils professionnels s'occupant de patients atteints
de la maladie de Parkinson, tels que des physiothérapeutes, des éducateurs, des travailleurs
sociaux, des infirmieres, des psychologues, des orthophonistes, des gérontologues et des
médecins généralistes.

En Italie, I''SRAA a touché 5 patients atteints de la maladie de Parkinson, 5 soignants et 15
professionnels.

En Espagne, I'APM et I'UVEG ont touché 8 patients atteints de la maladie de Parkinson, 9
soignants et 16 professionnels.

L'IFIC a atteint 1 professionnel d'ltalie, 3 professionnels d'Irlande et 1 professionnel du
Royaume-Uni.

Au total, 13 patients atteints de MP, 14 aidants et 36 professionnels (Fig. 7, Fig. 8 et Fig. 9) ont
participé aux sessions de groupes de discussion ou aux entretiens dans les différents pays
partenaires afin de recevoir les informations nécessaires a I'élaboration de la premiere version
du programme de formation SUPER et de la plateforme d'apprentissage en ligne.
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3.3. Résultats des sessions de co-conception

ISRAA a compilé tous les résultats des sessions de co-conception menées par les partenaires et
les a présentés lors de la 2éme réunion transnationale du projet (15" & 16" décembre, Trévise)
afin d'en discuter avec les partenaires.

Les pages suivantes présentent une série de diapositives utilisées au cours de la réunion dans le
but mentionné.

Résultats des patients atteints de la maladie de Parkinson et de leurs soignants

" PR1-An Ecosystem Mapping and training methodological framework

Integrated Care for PD
Results from the co-design activities
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PR1 — An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

ONSET 1. Aspect most difficult to cope with; 3. Help would you like to receive; 4. Rating of the assistance received from professionals.
STAGE
PD Patients

*  The uncertainty of not knowing what is going to happen

.) = Lack of empathy from professionals in the diagnosis communication.
= The transition period to admutting that something is wrong with your health.

*  Coping with health worsening
*  Assuming that abilities are going to get worse and get dependent.

v Caregivers

SUPE R *  Not knowing how to handle the patient's reaction.

Poor dialogue and poor listening by professionals.
*  Poor support in being informed about the about the disease and how it will/may evolve.
*  The disease that is not considered by professionals in all its social aspects, but only clinical and symptomatic aspects.
*  The thought of having to care for a dependent person.
*  Psychological support for the carer.

*  Missed having a place to call to resolve situations, support for the carer. - i‘i'é“"‘::;:: nion
PR1 — An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

PROGRESSION OF THE 1. Years of the disease Actual stage; 2. Help of a caregiver (who); 3.Most Difficult everyday activities; 4.
DISEASE Sources of information to overcome PD disease;

PD Patients

+ Between 6 months and 24 years. +  Mobility (1.e., play with grandchildren, cutting up food, carry
. i ' X out physiotherapy exercises, dressing, reading, writing,
.) Symptoms that were not there suddenly appears. getting up and sitting on a sofa/bed, cleaning themselves,

+  More falls_ going shopping)

+  Medication has less effect * Help from family members (internet), neighbours and people
) with the disease.

+ Trouble sleeping.

v . ) * Help from neurclogists and nurses. People in the Healthcare
*  Changes in nutrition. system and associations

SUPER + Help from Associations and wives.

+ Thinking of professional support in the short to medium term.

+ Less motivation.

+ More difficult to go out from the comfort zone. Feeling insecure.
+ Less concentration (1.e_, drive) and more forgetfulness.

+ Fatigue.

Co-funded by
the Europoan Union

PR1 - An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

PROGRESSION OF  1.The most needed support; 2. Level of stress and reason; 3. Desire/need to know more about the disease

THE DISEASE Caregivers

* Hard to be 24 hours caring (i.e., having to remind the person you love of the things they have to do,
having to do things for them).

* Accepting that in certain cases the roles in the couple have changed.

.) * Ateam of same professionals that generate trust.
«  Specific spaces for carers where have a coffee and talk.
FJ « High level of stress because of lack of time and few resources.

v * Advice on nutrition for drug absorption.

Not having other people/resources to rely on for care, not being able to switch off, not being valued in
SUPER ‘what they do for the patient.

* Evolution of the disease to be better prepared. Every day 1s different.

* How to manage complex situations as the disease progresses (i.e., stiffness. anger, obsessions, sleeping
problems, blocking, choking).

+ Difference between Parkinson and other Parkinsonism.
*  Medication.
«  Advances in treatments and research. - Co-tunded by

the European Union
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Integrated Care for PD

Results from the co-design activities suPer
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PR1 — An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

Level of knowledge about integrated care approach.

The professionals from Italy asked to have more info about the Integrated Care approach strategies and later they said they
already use them in their daily work activities but would like to have more trainings on that.

All the professional from Spain said they were aware of what 1s meant by the use of an Integrated Care approach and defined
it in the second question when asked about the integrated care strategies they use.

.) Professionals interviewed by IFIC answered:

I J * Having a team talking to each other, communicating

v *  Ways of communication among different professionals
+ ICT tools for better communication among professionals

SUPER +  Multidisciplinary team.
*  Avoiding duplication
+ Understanding of team members doing to the members
*  Weekly meeting
* Stablished care pathway, person centredness, coordination.
+ Collaborative work considering patients and their contexts, and caregivers.

2

9 ISRAA
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PR1 - An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

Person-centred strategies they adopt

* No decision of me, without me.

* What 1s the priority? when I have so many different needs from patients, how can I priorities?
*  Giving patients the tools for self-management

» Resourcing patients with resources that they need in their journey

= Patient initiative follow-up — lowering patient resources

.) * Balance waiting lists — meetings
* Someone who informs them (benefits, insurance )
FJ * Addressing newly diagnosed cases with training (different topics)

* Face to face meetings

v * Patients involved in research too
* Shared goals

SUPER . Cwammng up with preferences a.qd needs of patients.
. orking with the expectations in the treatments
» Asking goals & doubts and listening
= Asking for preferences and priorities for patients by writing.
* Adapting and individualising the intervention according to the needs of the person.
» Looking for their interests, expectations, trying to analyse their close environment.
» Involving the person concerned in all interventions (e.g_, decision-making; design and adoption of resources...)

Co-funded by
the European Union
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PR1 — An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

Person-centred strategies they adopt

*  Working in an interdisciplinary way
+ Taking into account the needs of people in the patient’s context. Involving the family and other professionals in
the process, depending on what the person affected decides.
* Paying attention to what 1s most important to the patient, and how he or she 1s feeling.
+ Taking into account the life story of each person, so that the intervention goes according to the person's life plan
+ Adopting a good communication.
.) * Trymng to accompany in the empowerment of those areas that the person wants to change/improve.
* Avoiding having a paternalistic or "I know what you need" posture. In the same way, with caregivers trying to give
F them guidelines, recommendations or to teach them tools (communieation, environmental and sensory) that nvolve
the least possible use of restraints if the person has dementia, neuropsychiatric and behavioural alterations, etc.

v Aspects they would change to improve the integration of care and QoL
suPErR
+ Reinforce the importance of interdisciplinarity within care teams and their internal communication.
+  More access to information from other professionals in the team.
+ Knowledge of tools such as sensory tools (music therapy) for the improvement of neuropsychiatric symptomatology
(apitation, appressiveness, anxiety, compulsive behaviours.) in people affected by advanced Parkinson's disease or
parkinsonism with dementia.

2

S ISRAA
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PR1 — An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

* More collaboration inside teams in drawing up joint care plans or contrasting the therapeutic plan of those
affected (there 1s hardly any time for the team to meet).

*  Greater cohesion and information, and offer more resources and tools to each patient's environment.

* An ongoing and updated tramning on the disease and the different therapies (new techniques for example).

* More material resources, technologies to the intervention in therapies.

»  Stll providing quality care for people with advanced stages of Parkinson

.) * Community geriatrics for people who cannot reach the clinie
* Care homes don’t know much more about Parkinson — many complains about lack of knowledge
PJ = How we provide advanced care planning and palliative care
* Accessibility by phone line - reinsurance for patients
V *  Written gmidelines for patients when they go to hospital, they got delayed — pharmacy department
» Important information sharing tools 1s very important to know, what other professionals have done and what other
SUPER patients have seen when visit a patient.

* Mental health systems integrated in the overall

» Environments really climeal, design of environments no friendly with patients

* Same clinic = more integration (data sharing), but if they change centre information flow is lost.
* GP 1s the centre, services are commissioned. Fragmentation among sectors.

Co-funded by
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PR1 - An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

Key components or resources of IC for PPD

*  Transdisciplinarity
» From general social services by district to primary health care, through work with the intervention teams at the
municipal councils.
* Networks with different medical centre and Parkinsons' Associations.
.) * Gudelines about the legal rights and the procedure to be done in case of Parkinson disease.

* Aconnection also with the social services.
F = At the speech therapy level, platforms such as arasaac for those people who may need a speech therapist. SAAC, as for
other CEAPAT resources (helps to adapt and create alternative and augmentative communication systems).
V * The economic aids of the dependency law, which allow patients to have from therapies to help in their ADLs.
*  The solidarity fund, which allows members with fewer resources to access therapies that would otherwise be
SUPER impossible.
* Gereontlogist coordinate the work of different professionals by sharing data.
* Commumity-oriented Multidisciplinary centers, with data sharing
* Connecting centres
* Professionals with holistic approach (geriatricians)
« Empowering patients in condition.
* There have recently been positive representations of Parkinsons in the Irish media 1e Paxman ‘it hasn’t got me yet’;
this may lead to less stigma and more understanding surrounding the disease.
B .

PR1 — An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

Relevant tools to improve the management

+ Communication with the different professionals and information exchange.
+ It could be interesting to improve technological channels of rapid communication so that the patient and family can
have quicker contact with the professional and in this way also strengthen their trust in the organisation and strengthen

their adherence to treatment.
.) * A meeting place and a way to collect information of common use.
* Have a stricter estimate of the number of hours involved in carrying out each activity.
u * "Time" as a tool: to communicate.
* To have a basic understanding of the other disciplines
v * Face-to-face and online training, articles, courses, etc. meetings to deal with clinical cases by a multidisciplinary
departments
*  Social and empathic skills.
+ Empowering patients in condition.
* Communication and conflict resolution skills.
+ Resources information reaching patients and families.
+  Shared records.
+ Email, online meetings.
*  Aunique platform.

suPEr
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Care for PD
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Results from the PERSONAS — How to better provide care and treatment
- Better ication of the di.

- A broader explanation of Parkinson disease.

- Experience of multidisciplinary teams available.

- Suggest a psychological support for PD patients and the family member.

- Personalised integrated care plan (developed together with the professionals).

- Need to share concerns.

- Need to be recognised.

- Training that includes space to talk within the disciplines. Communication skills between disciplines in order to address
integrated care between professionals.

- Training in transfers, nutrition and feeding, adaptation of spaces.

- Training about PD management with family members also to better manage patients with cognitive difficulties (existence of

ol
‘halluc

disorientation).

- Training that includes space to talk within the disciplines. Communication skills between disciplines in order to address
integrated care between professionals.
- Training in technology. Teaching professionals to innovate.

‘Care for PD

()
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Results from the PERSONAS
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Results from the PERSONAS

Fabrizio

Persanal histary Assstance rocarved
e aiso halph,
even though many are not informed on, for example, ihe come diet for Priinsan's sullerers
W, for axampls, have both becama vogans, and ths has. mproved our health a i, of sourse
5 8 radical Choice at we o want 10 Impise o #NYCAe, D in 00r 9PN 1| WOrks
Fabzion 50 FRActs befar 10 MaCICAton and 1 1955 DUTANG, Wl N Baen Soing s for
o ywars nerw

Fabrizio doas not speak easily $o he tells his wifo instead
Fabrizio was diagnosed with tha disease about six months sfler his first hand remars. You 508
im fike this. now, but e was & person full of enargy, he fiked 10 help ohers and make himsell
available for anylhing. As 5000 as he was diagnosed wilh the disease, he struggled 10 accept
the assisted condition and L was aiso difficult for me, for us, to change our balance as 2
couple. Thanks to Fabrizio, many initiatives and conferences were bom, which he planned
‘among the various activities he did, in addiion to work, 1o talk sbout the isease all together,
the sick and the casegivers. For many years he ived withoul 0o many problems and now
‘some of his sympioms have fotally disappeared wih the therapy, however, as we knaw, the drugs
he lakes make him not very responsive and paricipative m daily life.

Treatment
Lavedona, physiothorapy ane than w 5o a dave thal very okan ot evan tha dackars know
‘abiout, whech Dok Fabeizo 1 move betisr, Ho woes thive of e, aifvugh thry are wry
e 1

sk by mans. of 8 pateh tage. This dawice s appaad o newralpe points of the body and
thos stamsation by phai h beaie's e

Heaith status ostural instabilty.
Today, Iving with the disease maintains & fair balance: he has no dyskinesias, no excessive Omay reueine

tramars, Howaver he faits asicop sasdy in the r 100
‘evening, but then at night he spends hours with crosswords and sleeps little. He has some bocasa Luckry

couplers we know, the wife dsasn't hava 8 koonco. e takon cora of em kot in the last hree.
yoars bocause il disanse has gaan s bad. We don kave (50 many dfcuies, we have
masy lowed o Wi Hppor us, bl for many I 8 6O ke Bial it Seods 50 lonely and f you are
notaven o

verythng bocormon evon mare diffen

sialorrhosa (hypersalivation), axcessive nigh sweating and other minor complaints.
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Personal history
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Tratamientas y Terapias
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Secundario no finalizado

Comereial (jubilade)

3.4. Conclusions/Résumé

Comme le montrent les résultats des activités de co-conception, de nombreux patients et leurs
aidants ont besoin d'un soutien accru de la part des professionnels en ce qui concerne les
caractéristiques de la maladie, d'ou un besoin d'information, et la maniere d'intervenir au cours
de I'évolution de la maladie, qui change au fur et a mesure que la maladie progresse et s'aggrave.
Tous les professionnels des différents pays connaissent I'approche des soins intégrés, mais il est
encore nécessaire d'en savoir plus sur cette perspective appliquée a la maladie de Parkinson.
Les partenaires du projet SUPER ont discuté des résultats ci-dessus des activités de co-
conception avec les patients atteints de la maladie de Parkinson, les soignants et les
professionnels de la maladie de Parkinson et il est apparu nécessaire de créer un programme
divisé en trois modules, chacun avec des unités d'apprentissage spécifiques a compléter par les
professionnels afin d'améliorer leurs connaissances et la qualité des soins avec l'approche des
soins intégrés pour la maladie de Parkinson. Le premier module portera sur les informations
nécessaires concernant la maladie de Parkinson, le deuxieme sur la signification et la pratique
des soins intégrés centrés sur la personne (IPCC) et le troisieme sur les soins intégrés centrés sur
la personne appliqués a la maladie de Parkinson.

4. Premiere ébauche des exigences relatives au cours de formation et a la
plate-forme d'apprentissage en ligne

Sur la base des résultats présentés lors de la réunion de Trévise, les partenaires ont discuté et
se sont mis d'accord sur une premiere structure du contenu du cours de formation, et ont
également discuté des caractéristiques de la plateforme d'apprentissage en ligne.

Ensuite, un document contenant ce premier projet a été distribué aux membres du consortium
afin d'affiner et de compléter le programme de formation. La version finale du programme de
formation était la suivante :
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Introduction a la formation

1. Explication générale de la formation et de son contenu
Groupe cible

Objectifs généraux du cours

Compétences a acquérir

HwnN

Module 1. La maladie de Parkinson

Unité 1. Aspects cliniques

1. Qu'est-ce que la maladie de Parkinson ? Causes, types.
2. Symptomatologie et évolution attendue
3. Processus d'évaluation (outils), détection et diagnostic

Unité 2. Soins de santé et soins sociaux

1. Pharmacologie

Chirurgie

Thérapies non pharmacologiques (thérapies thérapeutiques et de réhabilitation
telles que la psychothérapie, la physiothérapie, I'orthophonie, I'ergothérapie, la
musicothérapie, les soins nutritionnels, le tai-chi, le Pilates...).

4. Soutien social (services de soins a domicile, téléassistance, centres de soins de jour)

w N

Unité 3. Ressources pour mieux faire face a la maladie

1. Communication de la maladie (protocole de Buckman en six étapes pour annoncer
une mauvaise nouvelle)

2. Réglementations législatives (spécifiques a chaque pays)

3. Ressources de soutien et d'orientation : Associations/institutions (basées sur
I'Europe et les pays).

4. Outils numériques (en fonction de I'Europe et des pays). Applications de style de
vie, autosoins, communication entre le patient et I'équipe soignante.

Module 2. Soins intégrés (Sl)
Unité 1. Un nouveau modele de soins centré sur la personne

1. Changements dans le modele de santé et de soins (transformation vers les
soins intensifs)

2. Principes (centré sur la personne...) et types de modéles de Cl

Avantages du modele IC

4. Applications et avantages des différents modeéles de Cl (rentabilité,
amélioration des résultats en matiére de santé, etc.)

w

Unité 2. Nouveaux réles et compétences professionnelles pour le Cl

1. De nouveaux modes de relation avec la personne, la famille et les équipes
professionnelles (multidisciplinaires, transdisciplinaires et interdisciplinaires).
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2. Compétences professionnelles pour fournir des soins intensifs : 1) soins
centrés sur le patient, 2) travail en équipe et collaboration, 3) pratique fondée
sur des données probantes, 4) amélioration de la qualité, 5) informatique et 6)
sécurité.
Unité 3. La numérisation dans le secteur de la santé

1. Versla numérisation des soins

2. Avantages de la numérisation et sa relation avec le Cl (effet sur les
professionnels, les patients et les soignants)

3. Obstacles et moteurs de la numérisation

4. Comment promouvoir la numérisation aupres des patients et des soignants ?

5. Comment encourager la numérisation chez les professionnels ?

Module 3 : Soins intégrés appliqués a la maladie de Parkinson
Unité 1. Travailler avec une personne atteinte de la MP depuis le Cl

Connaitre la personne
Promouvoir I'autonomie
L'individualisation

Vie privée

Sl O

Unité 2. Compétences en matiére de communication

1. Comment communiquer efficacement avec la personne atteinte de la MP et
ses familles/soignants ?

2. Comment communiquer efficacement entre les membres d'une équipe
professionnelle ?

Unité 3. Comment gérer des situations complexes avec le patient atteint de la
maladie de Parkinson et ses familles/soignants ?

1. Comment faire face a I'aggravation de I'état de santé (par exemple, marche-
arrét, blocage, problémes de sommeil, fin de vie...) ?

2. Symptomatologie névrotique et psychotique (par exemple, dépression,
anxiété, obsessions, hallucinations, délires...).

Unité 4. L'autogestion professionnelle dans le contexte de la DP

1. Promotion de la santé : Qu'entend-on par autosoins ? Et les pratiques
d'autosoins

Conscience et estime de soi

Résilience (comment la construire et la développer ?)

Crise (et stratégies d'adaptation)

Stress physique et psychologique (et stratégies d'adaptation)

Le deuil (et les stratégies d'adaptation)

oukwnN

En ce qui concerne la plateforme d'apprentissage en ligne, les partenaires se sont mis d'accord
sur les points suivants :
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* La plateforme sera en libre accés mais |'utilisateur devra créer un compte. De cette
maniére, le cours pourra étre réalisé a différents moments et les résultats seront
stockés.

* La plateforme sera intuitive et facile a utiliser.

* Laformation en ligne sera adaptée a |'utilisateur final : elle sera disponible 24 heures
sur 24, 365 jours par an.

* FAQ ou un espace ou l'utilisateur peut consulter ses doutes et recevoir une assistance
technique.

* Plateforme accessible depuis n'importe quel appareil : ordinateur, mobile ou tablette.

* Espace de partage. Une sorte de forum ou une personne de chaque pays vérifie le
contenu avant qu'il ne soit publié. Il serait actif pendant toute la durée du projet.

* Liens vers les colleges officiels, lorsqu'il existe des groupes de travail.

*  Un certificat (non officiel) sera délivré a I'issue de la formation.

5. Validation du programme de formation avec des professionnels

Afin de vérifier si le contenu et la structure de la formation étaient appropriés et couvraient les
besoins et les préférences des professionnels, les partenaires ont procédé a une validation
supplémentaire par le biais d'une enquéte en ligne (EUSurvey) adressée aux professionnels de
la santé et du secteur social.

Les professionnels impliqués dans cette validation ont recu un courriel contenant la structure
finale du cours ainsi qu'un lien vers I'enquéte (annexe V) afin de recueillir leurs commentaires.

Au total, 49 professionnels ont participé a la validation, dont 25 d'Espagne, 21 d'ltalie, 1
d'Irlande, 1 du Canada et 1 de Belgique.

L'utilité des trois modules a fait I'objet d'un consensus : 100 % des personnes interrogées ont
déclaré que le contenu de ces modules leur serait utile dans leur pratique quotidienne.

En ce qui concerne le module 1, 91,8 % des répondants n'incluraient, ne modifieraient ou ne
supprimeraient aucun sujet de ce module, tandis que quatre personnes le feraient : 1 personne
ajouterait le domaine de la neuropsychologie, 1 personne ajouterait "Services sociaux : les
services de soins a domicile, la téléassistance ne sont pas des services sociaux. Les services
sociaux peuvent étre des adaptations du domicile, des groupes de soutien/d'activité (dont
I'exercice et la thérapie par I'art/la musique/les animaux font partie plutot que d'étre considérés
comme une rééducation dans une maladie progressive - la rééducation est un mot qui donne de
faux espoirs) ; une aide financiére, etc.

En ce qui concerne le module 2, 93,9 % des répondants n'incluraient, ne modifieraient ou ne
supprimeraient aucun sujet de ce module, tandis que trois personnes le feraient : 1 personne
inclurait un accent sur les différences entre les sexes, et 2 personnes remplaceraient le mot
"patient" par utilisateur et/ou personne atteinte de la MP.
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En ce qui concerne le module 3, 95,9 % des personnes interrogées n'incluraient, ne modifieraient
ou ne supprimeraient aucun sujet de ce module, tandis que deux personnes le feraient : 1
personne ajouterait "coopération” de I'équipe et 2 personnes élimineraient le mot "patient".

En outre :

e 100% des personnes interrogées ont indiqué que le contenu de la formation couvrira
leurs besoins en formation.

e 79,6 % ontdéclaré que le cours de formation pourrait améliorer leur prestation de soins.

e 100 % ont déclaré que le cours de formation pourrait améliorer la qualité des soins
offerts aux personnes atteintes de la maladie de Parkinson.

e 91,8 % ont déclaré que le contenu de la formation était innovant.

e 100 % des personnes interrogées aimeraient suivre le cours.
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7. Les annexes

7.1. Annexe I: Résultats de I'analyse documentaire pour chaque pays

Formations
Titre de la . Matérie
. . . s Durée de .
formation | Domaine( | Prestatair . . N Modalité . | de Commentaires/Infor
Pays oudu 5) e de Pul3||t':/p ler'e acces/ Typ.e de Gr?upe de Cc{ntenu tl‘e la fom'la'tlon (ordre du la | formati | Liens utiles mations
. rivé paiement soins cible . jour, themes, unités, modules) formatio . .
programm | couvert(s) | formation formation n on complémentaires
e utilisé
Italieet | PWR! Science du | Centre Privé Paiement en | Thérapi | Physioth | face a face | 1. Fournir des compétences et une 30 https://form
autres Moves - mouveme | européen cours e érapeut | ;4 jours méthodologie dans la planification des heures azioneparkin

Récupérati | nt, du de physiqu | es, 13.00- traitements de réadaptation ; son.com/cal

ondela contréle formation e médecin | 16.00; 4 2. accompagner les compétences endario_cors

maladie etde surla s, Modules : | acquises d'une nouvelle perspective : il o/corso-

de I'apprentis | maladie gériatre | 1. ne s'agit pas seulement de I'application post-laurea-

Parkinson | sage de s, des techniques mais de I'importance de intensivo-

moteur. Parkinson I'empathie dans le traitement ; sul-

; Fresco 3. expliquer I'importance du trattamento-
Academy ; mouvement car c'est un pilier essentiel della-
Regen dans le maintien de la qualité de vie malattia-di-
Centre et d'une personne atteinte de la maladie parkinson-
Associatio de Parkinson ; er-
n 4. découvrir I'approche de réadaptation fisioterapisti
européen fondée par Becky Farley Chief Scientific -power-
nedela Officer" of Parkinson Wellness Recovery moves/
maladie | PWR ! - mouvement trasnational -
de mobilité axiale - déplacement du poids -
Parkinson, extension antigravitaire
Cure
Parkinson'
s Trust,
Oxford
Brookes
University,
Parkinson'
s people e
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Becky
Farley
Italie Cours de Tous les www.fresc | Privé Gratuit Général | Soignant | Face a La maladie de Parkinson : comment 7 heures https://www.fresco
formation | secteurs oparkinso s face; 1 reconnaitre les symptémes moteurs et arkinsoninstitute.co
pour les de ninstitute. jour de non moteurs m/exploratory-pilot-
membres | I'économi | com sessions ars-pd-
dela e différente | 1.les troubles comportementaux et study/?lang=en
famille et | mondiale s psychiatriques : comment les
les reconnaitre et les prendre en charge
soignants 2.les traitements médicamenteux :
vivant I'importance d'une bonne prise en
avec des charge
personnes 3.la prise en charge des thérapies
atteintes avancées
dela 4.I'importance d'une bonne hygiene de
maladie vie
de (nutrition et activité physique)
Parkinson. 5.les troubles du langage : comment les
reconnaitre et les gérer
6.comment effectuer correctement les
transitions posturales
et les transferts ?
7. quelles sont les activités motrices
indiquées a domicile ?
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Cours de
spécialiste
dela
maladie
de
Parkinson

spécialiste
de
I'attention
, des soins
etdu
traitemen
tdela
maladie
de
Parkinson
chez les
personnes
agées.

1)
Vieillissem
ent et
connaissa
nces sur la
maladie
de
Parkinson
Les
objectifs
de ce
cours
spécialisé
sur la
maladie
de
Parkinson
sont les
suivants :
- Décrire
les notions
générales
du
processus
de
vieillissem
ent.
Connaitre
la maladie
de
Parkinson,
ses
symptéme
s, les
problémes
quiy sont
associés et
son
traitement

Détermine

Euroinnov
a

Privé

Paiement en
cours

Général

Assistan
tde
clinique,
personn
el
gériatriq
ue ou
infirmier

En ligne

MODULE 1. NOTIONS GENERALES DU
VIEILLISSEMENT

UNITE DIDACTIQUE 1. LE
VIEILLISSEMENT

UNITE DIDACTIQUE 2. CLASSIFICATION
GERONTOLOGIQUE

UNITE DIDACTIQUE 3. CHANGEMENTS
AU COURS DU VIEILLISSEMENT :
VIEILLISSEMENT NORMAL, TROUBLES
COGNITIFS ET DEMENCE

MODULE 2. MALADIE DE

PARKINSON

UNITE DIDACTIQUE 4. ASPECTS
CLINIQUES DE LA MALADIE DE
PARKINSON

UNITE DIDACTIQUE 5. EVALUATION
FONCTIONNELLE, SOCIALE, COGNITIVE
ET DE LA MOBILITE

UNITE DIDACTIQUE 6. TRAITEMENT DE
LA MALADIE DE PARKINSON

UNITE DIDACTIQUE 7. OUTILS
NECESSAIRES POUR FAIRE FACE AUX
CHANGEMENTS CAUSES PAR LA
MALADIE DE PARKINSON

UNITE DIDACTIQUE 8. L'IMPORTANCE
DE LA NUTRITION DANS LA MALADIE DE
PARKINSON UNITE DIDACTIQUE

9. LES

HABITUDES D'HYGIENE

UNITE DIDACTIQUE 10. LA FAMILLE ET
LES SOIGNANTS

200
heures

Cours au
format
SCORM

https://www
.euroinnova.

edu.es/curso

tratamiento-

parkinson?m
atchtype=&d
evice=c&I=v
1&promo=d
efault&gclid
=CjOKCQjwzL
CVBhD3ARIs
APKYTcQaxZ
m E TR 67
045Zu7TSXU
j2amLzdOhw
9b68ICBFHD
Q4CdVVEA
WO0aAkmuEA
Lw_wcB#sec
cion-
titulacion

Double diplome
délivré par
EUROINNOVA
BUSINESS SCHOOL et
accrédité par la
Higher School of
Professional
Qualifications.
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rles
changeme
nts qui se
produisent
dans la vie
des
personnes
atteintes
dela
maladie
de
Parkinson.
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Formation
ala
sémiologi
edela
maladie
de
Parkinson

1)
Connaissa
nces sur la
MP :
sémiologie
dela
maladie
de
Parkinson
et des
parkinsoni
smes

Lexique
Vivactis

Privé

Informations
non
disponibles
sur le web

Spécialis
é

Neurolo
gues

En ligne

6 modules de formation. Chaque
module comprend des présentations et
des vidéos de patients données par des
neurologues de premier plan dans cette
maladie. Toutes les présentations sont
accompagnées de vidéos explicatives
afin de fournir un matériel trés visuel
lorsqu'il s'agit de traiter des troubles du
mouvement. A la fin de la formation,
|'étudiant sera capable de :

Mener un entretien clinique approprié
(anamnése et examen physique) pour
définir et identifier les symptomes et
signes pertinents qui permettent de
différencier la MP des autres
parkinsonismes.

Interpréter les données de |'examen
physique et les symptomes rapportés
par le patient afin de formuler un
diagnostic syndromique et de
déterminer les interventions
thérapeutiques les plus appropriées.

Etablir une communication efficace
avec le patient et le soignant.

Module 1 : Signes cardinaux de la
maladie de Parkinson .

Module 2 : Diagnostic différentiel de la
MP : parkinsonismes

atypiques et secondaires. Module

3 : Symptdmes non moteurs de la
maladie de Parkinson.

Module 4 : Phénoménologie des
fluctuations motrices dans la MP.
Module 5 : Phénoménologie des
dyskinésies dans la MP.

Module 6 : Fluctuations non motrices
dans la MP

3
semaines
(entre le
02/03/22
etle
02/02/20
23)

Chaque
module
compre
nd des
présent
ations
de
patients
et des
vidéos
réalisée
set
enseign
ées par
des
neurolo
gues de
premier
plan
dans
cette

maladie.

https://semi
ologiaep.es

1,1 crédits ; 7 heures
de cours ; Avec |'aval
scientifique de la
Société espagnole de
neurologie.
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Maladie
de
Parkinson

1)
Connaissa
nces sur la
MP :
examen
anatomiqu
eet
fonctionne
Idela
maladie
de la MP
Maladie
de la MP

ASISPA

Privé

50 Euros
Cette
formation
peut étre
subventionn
éea

100% par le
crédit
FUNDAE.

Général

Professi
onnels
socio-
sanitaire
set
autres
professi
onnels

En ligne

Unité 1 - Examen anatomique et
fonctionnel du systéme nerveux.
Fonction et structure du systéeme
nerveux. Organisation du

cerveau au niveau moteur.
Pathologies associées : symptémes
extrapyramidaux et pyramidaux.

Unité 2 - La maladie de Parkinson (MP).
Incidence et étiopathogénie.

Diagnostic : Syndrome parkinsonien,
criteres d'exclusion et aides au
diagnostic.

Principaux signes et symptomes
cliniques.

Stades de la maladie : Echelle de
Hoehn-Yahr, évolution et complications.
Traitement pharmacologique :
préventif, symptomatique, chirurgical et
réparateur.

Traitement non pharmacologique :
physiothérapie.

Vivre avec la maladie de Parkinson.

Ouvert
toute
I'année

Contenu
interacti
f:
vidéos,
textes,
images,
activités
animées
, fichiers
téléchar
geables,
exercice
s
pratique
s, etc.

https://asisp
a.org/forma
cion/curso/|
a-
enfermedad-
de-
parkinson/

Evaluation
obligatoire a la fin de
chaque module.
L'étudiant passera
une évaluation finale
couvrant tous les
contenus.

Il est nécessaire de
réussir toutes les
évaluations, de
réaliser les activités
et de visualiser tous
les contenus pour
obtenir le dipléme
accrédité.
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Cours sur
I'attention
, les soins
etle
traitemen
tdela
maladie
de
Parkinson
chez les
personnes
agées

1)
Connaissa
nce du
vieillissem
ent et de
la MP

IPFAP
Formation

Privé

170 euros

Général

Différen
ts profils

Plate-
forme
virtuelle
en ligne
OU format
livre pour
40 euros
de plus.

Module 1. Notions générales de
vieillissement

Unité didactique 1. Vieillissement
Définition du vieillissement
Vieillissement actif Théories

du vieillissement

Théories stochastiques

Théories non stochastiques

Disciplines importantes dans le domaine
du vieillissement

Gériatrie et gérontologie
Psychogérontologie

Longévité

Vieillissement cellulaire et moléculaire
Modifications du vieillissement par les
organes et les systéemes

Fonctions mentales supérieures et
processus de vieillissement

Unité didactique 2. Classification
gérontologique

Introduction a la gériatrie et a la
gérontologie

Classification des personnes agées
Personne agée en bonne santé
Personne agée malade ou dépendante
Patient gériatrique

Personnes agées fragiles ou a haut
risque

Unité didactique 3. Changements au
cours du vieillissement : vieillissement
normal, déficience cognitive et
démence

Vieillissement normal et vieillissement
pathologique Déficience au

cours de la vieillesse

Déficience cognitive légere

Démences

Critéres diagnostiques de la démence
Module 2. Maladie de Parkinson

Unité didactique 4. Aspects cliniques de
la maladie de Parkinson

Qu'est-ce que la maladie de Parkinson ?
Causes de la maladie de Parkinson

380
heures

Fichiers
téléchar
geables,
exercice
s
pratique
[

https://www
.educaweb.c
om/curso/at
encion-
cuidados-
tratamiento-
enfermedad-
parkinson-
mayores-
distancia-

366898/

Diplome délivré par
I'Université Clea.
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Types de maladie de Parkinson
Caractéristiques pour la détection.
Symptomatologie La maladie de
Parkinson

chez les personnes agées

Tests d'évaluation de la MP
Diagnostic de la maladie

Objectifs de I'évaluation globale et
principaux domaines d'évaluation
Processus d'évaluation

Techniques d'évaluation

Unité 5. Evaluation fonctionnelle,
sociale, cognitive et de la mobilité
Evaluation fonctionnelle

Concept de fonction

Handicap et ses conséquences
Evaluation des activités de la vie
quotidienne

Evaluation socio-environnementale
Evaluation psychologique et cognitive
Evaluation cognitive

Processus d'évaluation

Instruments ou échelles d'évaluation
mentale

Evaluation de I'état émotionnel
Evaluation de la mobilité du patient
Syndrome d'immobilité chez les
patients atteints de la maladie de
Parkinson

Unité didactique 6. Traitement de la
maladie de Parkinson

Traitement Traitement
pharmacologique

Traitement chirurgical

Traitement physiothérapeutique
Psychothérapie

Unité didactique 7. Outils nécessaires
pour faire face aux changements
provoqués par la maladie de Parkinson
Faire face a la maladie
Communication de la maladie
Environnement : oU, quand, avec qui,
temps
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Compétences

Protocole de Buckman : protocole de
communication des mauvaises
nouvelles

Ressources sociales

Services d'aide a domicile
Téléassistance

Aides techniques

Services de répit intermédiaires et
familiaux (séjours temporaires et
centres de

jour)

Séjours de jour en centres
gérontologiques Centres de

jour pour personnes agées dépendantes
Institutions, programmes et
professionnels des soins directs
L'importance des associations et
institutions pour personnes
dépendantes

Associations espagnoles qui collaborent
avec la MP

Associations de gériatrie et de
gérontologie

Unité didactique 8. L'importance de la
nutrition dans la maladie de Parkinson
Approches conceptuelles : alimentation
et nutrition Les

nutriments et leurs besoins chez les
personnes agées

Les problemes nutritionnels chez les
personnes agées La

nutrition dans la MP La

nutrition de base adaptée
L'alimentation

en cas de dysphagie et d'oesophagite
Les conseils diététiques pour les
personnes atteintes de MP

Unité didactique 9. Habitudes d'hygiéne
Importance de I'hygiéne quotidienne
chez les personnes agées

Protocole d'hygiéne et de soins
personnels
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Reégles générales pour I'hygiéne
personnelle et |a toilette

Hygiéne des yeux et des oreilles
Hygiéne

buccale

Utilisation de prothéses dentaires
Hygiéne des pieds Hygiene

de la peau

Habillage de la personne agée
Recommandations pour
I'habillage/déshabillage de la personne
agée

Aides techniques pour
I'habillage/déshabillage

Conseils pour les soins aux personnes
atteintes de la MP

Unité didactique 10. la famille et les
aidants

Soins familiaux du patient gériatrique
Aidants de personnes dépendantes
Impact sur la vie de l'aidant

Effets sur I'aidant

Réle des différents professionnels des
soins sociaux et de la santé. L'équipe
interdisciplinaire

Taches du professionnel de I'aide
sociale et de la santé. Compétences et
responsabilités dans différents
domaines

Préparation aux soins

Principes éthiques de I'intervention
sociale aupres des personnes et des
groupes ayant des besoins particuliers.
Attitudes et valeurs

Confidentialité et respect dans le
traitement des informations
personnelles concernant la personne
malade.

Dynamique de la relation d'aide :
adaptation, difficultés, limites et
prévention des risques psychologiques
Prise en charge de l'aidant
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ESPAGN
E

Cours de
spécialiste
dela
maladie
de
Parkinson

spécialiste
de
I'attention
, des soins
etdu
traitemen
tdela
maladie
de
Parkinson
chez les
personnes
agées.

1)
Vieillissem
ent et
connaissa
nces sur la
maladie
de
Parkinson
Les
objectifs
de ce
cours
spécialisé
sur la
maladie
de
Parkinson
sont les
suivants :
- Décrire
les notions
générales
du
processus
de
vieillissem
ent.
Connaitre
la maladie
de
Parkinson,
ses
symptéme
s, les
problémes
quiy sont
associés et
son
traitement

Détermine

Euroinnov
a

Privé

Paiement en
cours

Général

Professi
onnels
des
centres
d'héber
gement
etde
jour
avec des
lieux
publics
dépend
ant dela
Directio
n
générale
dela
prise en
charge
des
personn
es agées
etdela
dépend
ance.

Face a
face.

Module 1 : Témoignage d'un patient 4
(personne affectée par la MP) sessions.
Module 2 : Principes de base : LA MP. 20
Symptémes et traitement heures.

pharmacologique de la MP. Importance
de la médication (neurologist)

Module 3 : Principes de base : Aspects
psychologiques. Aspects
psychologiques

, comportementaux et cognitifs
(psychologue)

Module 4 : Aspects physiques : Soins
infirmiers. Nécessité des soins infirmiers
chez le patient : transferts, rythme et
mobilisations (infirmiére)

Module 5 : Aspects physiques : activités
de la vie quotidienne. Aides techniques
(ergothérapeute)

Module 6 : Aspects psychologiques :
communication et dysphagie. Les
difficultés de communication et la
prévention de la dysphagie
(orthophoniste)

Module 7 : Témoignage d'un aidant. La
maladie touche aussi I'entourage
(aidant)

Module 8 : Relations familiales. Relation
avec les membres de la famille,
situations particulieres (assistant social)
Module 9 : Prise en charge
émotionnelle des professionnels.
Connaissance des émotions, stratégies
de prévention du syndrome de I'aidant
épuisé.

Chaque
module
compre
nd des
présent
ations et
des
vidéos

https://www
.comunidad.
madrid/activ
idades/2022
/taller-
formacion-
atencion-
enfermo-
parkinson-
profesionale
s-
residencias-
centros-dia

Les étudiants
recevront un
dipléme s'ils
assistent a au moins
80 % des cours.
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rles
changeme
nts qui se
produisent
dans la vie
des
personnes
atteintes
dela
maladie
de
Parkinson.
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Italie

VOus
N'ETES
PAS SEUL -
cours en
ligne
gratuit
pour les
personnes
atteintes
dela
maladie
de
Parkinson,
les
membres
de leur
famille et
les
aidants.

Le
programm
e propose
une large
sélection
de sujets
actuels et
important
svisant a
informer
eta
améliorer
la qualité
de vie des
personnes
atteintes
dela
maladie
de
Parkinson
et de leurs
aidants
familiaux.

Institut
Fresco
Parkinson

Privé

Gratuit

Général

Soignant
s

En ligne

La maladie de Parkinson juvénile en dge
de travailler

Le membre de la famille dans la maladie
de Parkinson

ParkAdvisor pour les personnes
atteintes de la maladie de Parkinson Les
soins palliatifs dans la maladie de
Parkinson

Quelles sont les urgences dans la
maladie de Parkinson ?

Bien danser et la maladie de Parkinson
Comment effectuer correctement les
transitions posturales et les transferts
Un exemple de prise en charge
territoriale intégrée de la maladie de
Parkinson Le

test olfactif : qu'est-ce que c'est et que
faut-il savoir dans la maladie de
Parkinson ? L'

art et la maladie de Parkinson
L'importance de la génétique dans la
maladie de Parkinson L'

ergothérapie et la qualité de vie dans la
maladie de Parkinson L'

activité physique et la maladie de
Parkinson : Comment et quand ?
Complications respiratoires dans la
maladie de Parkinson

Fatigue et maladie de Parkinson : Que
savons-nous ?

Quel modele de soins pour la maladie
de Parkinson ? La

neuromodulation dans la maladie de
Parkinson ?

Théatre et maladie de Parkinson

La maladie de Parkinson chez les
femmes

Tourisme et maladie de Parkinson

7 mois,
tous les
jeudis

présent
ations et
vidéos

https://www
.frescoparkin
soninstitute.
com/eventer
/corso-di-
formazione-
a-distanza-
per-persone-
con-
malattia-di-
parkinson-
familiari-e-
cargiver-al-
tempo-del-
covid-
18/edate/20
22-09-15/
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Projets
Titre de la Matérie
formation | Domaine( | Prestatair public/p le‘re Type de | Groupe Modalité e ik e e el Duréede |lde : : : Comment:-_:lres/ Infor
Pays ou du s) ede .. accés/ ) . de . \ ol la formati Liens utiles mations
. rivé ., soins cible . jour, thémes, unités, modules) . n .
programm | couvert(s) | formation paiement formation formation | on complémentaires
e utilisé
Italie et PWR ! Science du Centre Privé Paiement | Thérapi | Physioth | face a face 1. Fournir des compétences et une 30 heures https://formaz
autres Moves - mouveme | européen en cours e érapeut | ;4jours | méthodologie dans la planification des ioneparkinson.
Récupérati nt, du de physiqu es, 13.00- traitements de réadaptation ; com/calendari
ondela contréle | formation e médecin | 16.00; 4 2. accompagner les compétences 0_corso/corso-
maladie et de surla s, Modules : | acquises d'une nouvelle perspective : post-laurea-
de I'apprentis | maladie gériatrie 1. ce n'est pas seulement I'application intensivo-sul-
Parkinson sage de des techniques mais I'importance de trattamento-
moteur. Parkinson I'empathie dans le traitement ; della-malattia-
; Fresco 3. expliquer l'importance du di-parkinson-
Academy ; mouvement car c'est un pilier essentiel er-
Regen dans le maintien de la qualité de vie fisioterapisti-
Centre et d'une personne atteinte de la maladie power-moves/
Associatio de Parkinson ;
n 4. découvrir I'approche de
européen réadaptation fondée par Becky Farley
nedela Chief Scientific Officer" de Parkinson
maladie Wellness Recovery | PWR ! -
de mouvement trasnational - mobilité
Parkinson, axiale - déplacement du poids -
Cure extension antigravitaire
Parkinson'
s Trust,
Oxford
Brookes
University,
Parkinson'
s people e
Becky
Farley

43



https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/

2021-1-ES01-KA220-ADU-000033806

*

’.'**t Co-funded by
- the European Union

les reconnaitre et les gérer
6.comment effectuer correctement les
transitions posturales
et les transferts ?
7. quelles sont les activités motrices

indiquées a domicile ?

Italie Cours de Tous les | www.fresc Privé Gratuit Général | Soignan Face a La maladie de Parkinson : comment 7 heures https://www.fresco
formation | secteurs | oparkinso ts face; 1 reconnaitre les symptdomes moteurs et arkinsoninstitute.co
pour les de ninstitute. jour de non moteurs m/exploratory-pilot-
membres | I'économi com sessions ars-pd-
dela e différente 1.les troubles comportementaux et study/?lang=en
famille et | mondiale s psychiatriques : comment les
les reconnaitre et les prendre en charge
soignants 2.les traitements médicamenteux :
vivant I'importance d'une bonne prise en
avec des charge
personnes 3.la prise en charge des thérapies
atteintes avancées
dela 4.I'importance d'une bonne hygiéne de
maladie vie
de (nutrition et activité physique)
Parkinson. 5.les troubles du langage : comment
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ESPAGN
E

Cours de
spécialiste
dela
maladie
de
Parkinson

spécialiste
de
I'attention
, des soins
etdu
traitemen
tdela
maladie
de
Parkinson
chez les
personnes
agées.

1)
Vieillissem
ent et
connaissa
nces sur la
maladie
de
Parkinson
Les
objectifs
de ce
cours
spécialisé
sur la
maladie
de
Parkinson
sont les
suivants :
- Décrire
les notions
générales
du
processus
de
vieillissem
ent.
Connaitre
la maladie
de
Parkinson,
ses
symptéme
s, les
problémes
quiy sont
associés et
son
traitement

Détermine

Euroinnov
a

Privé

Paiement
en cours

Général

Assistan
tde
clinique,
personn
el
gériatriq
ue ou
infirmier

En ligne

MODULE 1. NOTIONS GENERALES DU
VIEILLISSEMENT

UNITE DIDACTIQUE 1. LE
VIEILLISSEMENT

UNITE DIDACTIQUE 2. CLASSIFICATION
GERONTOLOGIQUE

UNITE DIDACTIQUE 3. CHANGEMENTS
AU COURS DU VIEILLISSEMENT :
VIEILLISSEMENT NORMAL, TROUBLES
COGNITIFS ET DEMENCE

MODULE 2. MALADIE DE

PARKINSON

UNITE DIDACTIQUE 4. ASPECTS
CLINIQUES DE LA MALADIE DE
PARKINSON

UNITE DIDACTIQUE 5. EVALUATION
FONCTIONNELLE, SOCIALE, COGNITIVE
ET DE LA MOBILITE

UNITE DIDACTIQUE 6. TRAITEMENT DE
LA MALADIE DE PARKINSON

UNITE DIDACTIQUE 7. OUTILS
NECESSAIRES POUR FAIRE FACE AUX
CHANGEMENTS CAUSES PAR LA
MALADIE DE PARKINSON

UNITE DIDACTIQUE 8. L'IMPORTANCE
DE LA NUTRITION DANS LA MALADIE
DE PARKINSON UNITE DIDACTIQUE
9.LES

HABITUDES D'HYGIENE

UNITE DIDACTIQUE 10. LA FAMILLE ET
LES SOIGNANTS

200
heures

Cours
au
format
SCORM

https://www.e

uroinnova.edu.

es/curso-
tratamiento-
parkinson?mat
chtype=&devic
e=c&I=v1&pro
mo=default&g
clid=CjoKCQjw
zLCVBhD3ARIs
APKYTcQaxZm
E TR 670457
u7TSXUj2gmlz
d0hw9b68ICBF
HDQA4CdVVEA
WO0aAkmuEAL
w_wcB#seccio
n-titulacion

Double diplome
délivré par
EUROINNOVA

BUSINESS SCHOOL et

accrédité par la
Higher School of
Professional
Qualifications.
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Formation
ala
sémiologi
edela
maladie
de
Parkinson

1)
Connaissa
nces sur la
MP :
sémiologie
dela
maladie
de
Parkinson
et des
parkinsoni
smes

Lexique
Vivactis

Privé

Informatio
ns non
disponible
ssurle
web

Spécialis
é

Neurolo
gues

En ligne

6 modules de formation. Chaque
module comprend des présentations
et des vidéos de patients données par
des neurologues de premier plan dans
cette maladie. Toutes les
présentations sont accompagnées de
vidéos explicatives afin de fournir un
matériel trés visuel lorsqu'il s'agit de
traiter des troubles du mouvement. A
la fin de la formation, I'étudiant sera
capable de :

Mener un entretien clinique approprié
(anamneése et examen physique) pour
définir et identifier les symptomes et
signes pertinents qui permettent de
différencier la MP des autres
parkinsonismes.

Interpréter les données de I'examen
physique et les symptomes rapportés
par le patient afin de formuler un
diagnostic syndromique et de
déterminer les interventions
thérapeutiques les plus appropriées.

Etablir une communication efficace
avec le patient et le soignant.

Module 1 : Signes cardinaux de la
maladie de Parkinson .

Module 2 : Diagnostic différentiel de
la MP : parkinsonismes

atypiques et secondaires. Module

3 : Symptémes non moteurs de la
maladie de Parkinson.

Module 4 : Phénoménologie des
fluctuations motrices dans la MP.
Module 5 : Phénoménologie des
dyskinésies dans la MP.

Module 6 : Fluctuations non motrices
dans la MP

3
semaines
(entre le
02/03/22
etle
02/02/202
3)

Chaque
module
compre
nd des
présent
ations
de
patients
et des
vidéos
réalisée
set
enseign
ées par
des
neurolo
gues de
premier
plan
dans
cette

maladie.

https://semio

ogiaep.es/

1,1 crédits ; 7 heures
de cours ; Avec |'aval
scientifique de la
Société Espagnole de
Neurologie.
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Maladie
de
Parkinson

1)
Connaissa
nces sur la
MP :
examen
anatomiqu
eet
fonctionne
Idela
maladie
de la MP
Maladie
de la MP

ASISPA

Privé

50 Euros
Cette
formation
peut étre
subventio
nnée a
100% par
le crédit
FUNDAE.

Général

Professi
onnels
socio-
sanitaire
set
autres
professi
onnels

En ligne

Unité 1 - Examen anatomique et
fonctionnel du systeme nerveux.
Fonction et structure du systeme
nerveux. Organisation du

cerveau au niveau moteur.
Pathologies associées : symptémes
extrapyramidaux et pyramidaux.

Unité 2 - La maladie de Parkinson
(MP).

Incidence et étiopathogénie.
Diagnostic : Syndrome parkinsonien,
critéres d'exclusion et aides au
diagnostic.

Principaux signes et symptomes
cliniques.

Stades de la maladie : Echelle de
Hoehn-Yahr, évolution et
complications.

Traitement pharmacologique :
préventif, symptomatique, chirurgical
et réparateur.

Traitement non pharmacologique :
physiothérapie.

Vivre avec la maladie de Parkinson.

Ouvert
toute
I'année

Contenu
interacti
f:
vidéos,
textes,
images,
activités
animées
, fichiers
téléchar
geables,
exercice
s
pratique
s, etc.

https://asispa.
org/formacion
/curso/la-
enfermedad-
de-parkinson/

Evaluation
obligatoire a la fin de
chaque module.
L'étudiant passera
une évaluation finale
couvrant tous les
contenus.

Il est nécessaire de
réussir toutes les
évaluations, de
réaliser les activités
et de visualiser tous
les contenus pour
obtenir le dipléme
accrédité.
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Cours sur
I'attention
, les soins
etle
traitemen
tdela
maladie
de
Parkinson
chez les
personnes
agées

1)
Connaissa
nce du
vieillissem
ent et de
la MP

IPFAP
Formation

Privé

170 euros

Général

Différen
ts profils

Plate-
forme
virtuelle
en ligne
OU format
livre pour
40 euros
de plus.

Module 1. Notions générales de
vieillissement

Unité didactique 1. Vieillissement
Définition du vieillissement
Vieillissement actif Théories

du vieillissement

Théories stochastiques

Théories non stochastiques
Disciplines importantes dans le
domaine du vieillissement

Gériatrie et gérontologie
Psychogérontologie

Longévité

Vieillissement cellulaire et moléculaire
Modifications du vieillissement par les
organes et les systemes

Fonctions mentales supérieures et
processus de vieillissement

Unité didactique 2. Classification
gérontologique

Introduction a la gériatrie et a la
gérontologie

Classification des personnes agées
Personne agée en bonne santé
Personne agée malade ou dépendante
Patient gériatrique

Personnes agées fragiles ou a haut
risque

Unité didactique 3. Changements au
cours du vieillissement : vieillissement
normal, déficience cognitive et
démence

Vieillissement normal et vieillissement
pathologique Déficience au

cours de la vieillesse

Déficience cognitive légere

Démences

Critéres diagnostiques de la démence
Module 2. Maladie de Parkinson
Unité didactique 4. Aspects cliniques
de la maladie de Parkinson

Qu'est-ce que la maladie de Parkinson
?

380
heures

Fichiers
téléchar
geables,
exercice
s
pratique
[

https://www.e
ducaweb.com/
curso/atencion
-cuidados-
tratamiento-
enfermedad-
parkinson-
mayores-
distancia-

366898/

Diplome délivré par
I'Université Clea.
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Causes de la maladie de Parkinson
Types de maladie de Parkinson
Caractéristiques pour la détection.
Symptomatologie La maladie de
Parkinson

chez les personnes agées

Tests d'évaluation de la MP
Diagnostic de la maladie

Objectifs de I'évaluation globale et
principaux domaines d'évaluation
Processus d'évaluation

Techniques d'évaluation

Unité 5. Evaluation fonctionnelle,
sociale, cognitive et de la mobilité
Evaluation fonctionnelle

Concept de fonction

Handicap et ses conséquences
Evaluation des activités de la vie
quotidienne

Evaluation socio-environnementale
Evaluation psychologique et cognitive
Evaluation cognitive

Processus d'évaluation

Instruments ou échelles d'évaluation
mentale

Evaluation de I'état émotionnel
Evaluation de la mobilité du patient
Syndrome d'immobilité chez les
patients atteints de la maladie de
Parkinson

Unité didactique 6. Traitement de la
maladie de Parkinson

Traitement Traitement
pharmacologique

Traitement chirurgical

Traitement physiothérapeutique
Psychothérapie

Unité didactique 7. Outils nécessaires
pour faire face aux changements
provoqués par la maladie de Parkinson
Faire face a la maladie
Communication de la maladie
Environnement : ou, quand, avec qui,
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temps

Compétences

Protocole de Buckman : protocole de
communication des mauvaises
nouvelles

Ressources sociales

Services d'aide a domicile
Téléassistance

Aides techniques

Services de répit intermédiaires et
familiaux (séjours temporaires et
centres de

jour)

Séjours de jour en centres
gérontologiques Centres de

jour pour personnes agées
dépendantes

Institutions, programmes et
professionnels des soins directs
L'importance des associations et
institutions pour personnes
dépendantes

Associations espagnoles qui
collaborent avec la MP

Associations de gériatrie et de
gérontologie

Unité didactique 8. L'importance de la
nutrition dans la maladie de Parkinson
Approches conceptuelles :
alimentation et nutrition Les
nutriments et leurs besoins chez les
personnes agées

Les problémes nutritionnels chez les
personnes agées La

nutrition dans la MP La

nutrition de base adaptée
L'alimentation

en cas de dysphagie et d'oesophagite
Les conseils diététiques pour les
personnes atteintes de MP

Unité didactique 9. Habitudes
d'hygiene

Importance de I'hygiéne quotidienne
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chez les personnes dgées

Protocole d'hygiéne et de soins
personnels

Régles générales pour I'hygiéne
personnelle et |a toilette

Hygiene des yeux et des oreilles
Hygiéne

buccale

Utilisation de protheses dentaires
Hygiéne des pieds Hygiéne

de la peau

Habillage de la personne agée
Recommandations pour
I'habillage/déshabillage de la personne
agée

Aides techniques pour
I'habillage/déshabillage

Conseils pour les soins aux personnes
atteintes de la MP

Unité didactique 10. la famille et les
aidants

Soins familiaux du patient gériatrique
Aidants de personnes dépendantes
Impact sur la vie de I'aidant

Effets sur l'aidant

Role des différents professionnels des
soins sociaux et de la santé. L'équipe
interdisciplinaire

Taches du professionnel de I'aide
sociale et de la santé. Compétences et
responsabilités dans différents
domaines

Préparation a la prise en charge
Principes éthiques de I'intervention
sociale auprés des personnes et des
groupes ayant des besoins particuliers.
Attitudes et valeurs

Confidentialité et respect dans le
traitement des informations
personnelles concernant la personne
malade.

Dynamique de la relation d'aide :
adaptation, difficultés, limites et
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prévention des risques psychologiques
Prise en charge de I'aidant
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Cours de
spécialiste
dela
maladie
de
Parkinson

spécialiste
de
I'attention
, des soins
etdu
traitemen
tdela
maladie
de
Parkinson
chez les
personnes
agées.

1)
Vieillissem
ent et
connaissa
nces sur la
maladie
de
Parkinson
Les
objectifs
de ce
cours
spécialisé
sur la
maladie
de
Parkinson
sont les
suivants :
- Décrire
les notions
générales
du
processus
de
vieillissem
ent.
Connaitre
la maladie
de
Parkinson,
ses
symptéme
s, les
problémes
quiy sont
associés et
son
traitement

Détermine

Euroinnov
a

Privé

Paiement
en cours

Général

Professi
onnels
des
centres
d'héber
gement
etde
jour
avec des
lieux
publics
dépend
antdela
Directio
n
générale
dela
prise en
charge
des
personn
es agées
etdela
dépend
ance.

Face a
face.

Module 1 : Témoignage d'un patient
(personne affectée par la MP)

Module 2 : Principes de base : LA MP.
Symptomes et traitement
pharmacologique de la MP.
Importance de la médication
(neurologist)

Module 3 : Principes de base : Aspects
psychologiques. Aspects
psychologiques

, comportementaux et cognitifs
(psychologue)

Module 4 : Aspects physiques : Soins
infirmiers. Nécessité des soins
infirmiers chez le patient : transferts,
rythme et mobilisations (infirmiére)
Module 5 : Aspects physiques :
activités de la vie quotidienne. Aides
techniques (ergothérapeute)

Module 6 : Aspects psychologiques :
communication et dysphagie. Les
difficultés de communication et la
prévention de la dysphagie
(orthophoniste)

Module 7 : Témoignage d'un aidant. La
maladie touche aussi I'entourage
(aidant)

Module 8 : Relations familiales.
Relation avec les membres de la
famille, situations particuliéres
(assistant social)

Module 9 : Prise en charge
émotionnelle des professionnels.
Connaissance des émotions, stratégies
de prévention du syndrome de I'aidant
épuisé.

4 sessions.
20 heures.

Chaque
module
compre
nd des
présent
ations et
des
vidéos

https://www.c
omunidad.mad
rid/actividades
/2022/taller-
formacion-
atencion-
enfermo-
parkinson-
profesionales-
residencias-
centros-dia

Les étudiants
recevront un
dipléme s'ils

assistent a au moins

80 % des cours.
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Italie

VOus
N'ETES
PAS SEUL -
cours en
ligne
gratuit
pour les
personnes
atteintes
dela
maladie
de
Parkinson,
les
membres
de leur
famille et
les
aidants.

Le
programm
e propose
une large
sélection
de sujets
actuels et
important
svisant a
informer
eta
améliorer
la qualité
de vie des
personnes
atteintes
dela
maladie
de
Parkinson
et de leurs
aidants
familiaux.

Institut
Fresco
Parkinson

Privé

Gratuit

Général

Soignan
ts

En ligne

La maladie de Parkinson juvénile en
age de travailler

Le membre de la famille dans la
maladie de Parkinson

ParkAdvisor pour les personnes
atteintes de la maladie de Parkinson
Les

soins palliatifs dans la maladie de
Parkinson

Quelles sont les urgences dans la
maladie de Parkinson ?

Bien danser et la maladie de Parkinson
Comment effectuer correctement les
transitions posturales et les transferts
Un exemple de prise en charge
territoriale intégrée de la maladie de
Parkinson Le

test olfactif : qu'est-ce que c'est et que
faut-il savoir dans la maladie de
Parkinson ? L'

art et la maladie de Parkinson
L'importance de la génétique dans la
maladie de Parkinson L'

ergothérapie et la qualité de vie dans
la maladie de Parkinson L'

activité physique et la maladie de
Parkinson : Comment et quand ?
Complications respiratoires dans la
maladie de Parkinson

Fatigue et maladie de Parkinson : Que
savons-nous ?

Quel modele de soins pour la maladie
de Parkinson ? La

neuromodulation dans la maladie de
Parkinson ?

Théatre et maladie de Parkinson

La maladie de Parkinson chez les
femmes

Tourisme et maladie de Parkinson

7 mois,
tous les
jeudis

présent
ations et
vidéos

https://www.fr
escoparkinsoni
nstitute.com/e
venter/corso-
di-formazione-
a-distanza-per-
persone-con-
malattia-di-
parkinson-
familiari-e-
cargiver-al-
tempo-del-
covid-
18/edate/2022
-09-15/
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7.2. Annexe ll: Modéle sociodémographique

Numéro du
participant

Méthode Groupes de discussion/entretiens

Partenaire d'entretien | L_Jpatient PD

Professionnel

] Parent/soignant

Date/Heure / /2022 .

PD Patient ou parent/soignant

Age - Année de naissance

Genre

Statut (marié, célibataire...)

Pays

Depuis combien de temps vivez-vous avec la
maladie/depuis combien de temps étes-vous
soigné(e) ?

Professionnel

Age - Année de naissance

Genre

Profession/qualification/poste

Pays

Depuis combien de temps travaillez-vous avec des

patients atteints de la maladie de Parkinson ?
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7.3. Annexe lll: Modeéle de consentement éclairé

@)

RAAMEN Co-funded by FJ
the European Union v

sUPER

Consentement éclairé pour les sessions de co-conception (groupes de
discussion/entretiens)

L'objectif principal du projet SUPER est de développer les connaissances, les compétences et les aptitudes
des membres de I'équipe de soins multidisciplinaire sur I'approche IC pour la MP grace a un cours de
formation co-congu et a une plateforme d'apprentissage en ligne. Le projet vise a fournir une formation
numérique multidisciplinaire pour faire face efficacement :

1) L'augmentation attendue du nombre de personnes atteintes de la maladie de Parkinson (prévalence
élevée estimée).

2) la progression de la maladie de Parkinson (due au vieillissement de la population), qui a un impact
économique sur les systemes de santé et de soins, la société, les professionnels, les soignants et les
personnes atteintes de la maladie de Parkinson elles-mémes.

3) Le manque de connaissances sur les modeéles de soins intensifs adaptés aux besoins réels des personnes
atteintes de la maladie de Parkinson et de leurs proches/soignants, par le biais d'une formation des
membres des équipes pluridisciplinaires.

4) Le manque de compétences numériques des personnes atteintes de la maladie de Parkinson en matiére
de gestion de la santé et des soins, qui a un lien direct avec leur autonomie.

Veuillez marquer d'une croix tous les points sur lesquels vous étes d'accord :

O Je comprends que je participerai a la consultation et a la session créative sur une base
volontaire, en faisant part de mon expérience et de mon point de vue sur la paralysie
cérébrale et son traitement.

O La raison de cette session m'a été expliquée et j'ai eu l'occasion de poser des questions a ce
sujet.
O Je comprends que mes réponses sont confidentielles et anonymes. Aucune information

permettant de m'identifier ou d'identifier un membre de ma famille ne sera utilisée.

O Je peux demander les résultats de cette session lorsqu'ils seront disponibles.

O J'autorise I'enregistrement de la discussion qui sera générée dans le groupe en vue d'une
étude ultérieure. Les informations fournies peuvent étre utilisées dans le cadre de nouvelles
recherches.

O J'autorise la prise de photos et de vidéos de la séance.

O Je comprends que j'ai le droit de me retirer de la session a tout moment sans avoir a me
justifier.

O Je peux demander que mes données personnelles soient supprimées ou/et non transférées si

je me retire de la session.
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Nom :

Signature :

Date: _/ [/ . [ [
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7.4. Annexe IV: Exemple de Persona

Age
65
years

John

Personal history

| was diagnosed with Parkinson's at the age of 50. At first, the doctors | went to thought | had a
brain tumour, but after the various specialist visits | was told in a very cold and detached manner
that | had Parkinson's and that all the symptoms | reported were very normal for someone with
Parkinson's. | remember that day the neurologist only looked at my wife when he spoke as if |
were invisible or yet another case to be prescribed. | remember that day the neurclogist only
looked at my wife when he spoke as if | were invisible or yet another case to be prescribed
medication. | was humiliated. | have to say that during the first few years of the disease, no one
gave us the necessary guidance to understand it in all its developmental stages, and as a result
we did not really know what to do. Mainly because of this, my wife and | felt very lonely, without
an adequate support network even to share our experience with people in the same situation.

Health status

I am still autonomous, but | find it hard to accept that my wife has to take care of me, especially |
am worried about how the disease will evolve in the future, | feel helpless and | experience the
need for care badly. My wife recently decided to go to therapy to be able to support me better.
In my opinion she is right to be supported by a psychologist and often this is not recommended
by doctors, she has to learn not to feel guilty when she decides to take some space for herself
which | think is fundamental otherwise she cannot help me as she would like.

Assistance received

We received little assistance from the social and health services with regard to how to behave,
for example, when there are seizures at night, hallucinations. In addition, we did not receive
technical information about the disease that would have been very useful to us.

Treatment

Levodopa and assisted physiotherapy

Daily routine

At the moment | am| quite independent, but | am afraid for when they tell me that | can no longer
use the car.
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7.5. Annexe V : Enquéte sur le programme de formation co-créé dans le cadre du
projet Erasmus+ Super.

Cette breve enquéte vise a connaitre I'opinion des professionnels de la santé sur un programme

de formation sur les soins intégrés appliqués a la maladie de Parkinson, qui a été élaboré avec
I'aide des utilisateurs finaux. L'objectif principal de I'enquéte est d'évaluer I'adéquation du
programme et de déterminer s'il couvre les besoins exprimés par les utilisateurs finaux.

Apres avoir vérifié le programme de formation, nous vous demandons de bien vouloir répondre
honnétement aux questions. Nous vous remercions de votre aide.

Questions sur le MODULE DE FORMATION 1:

Pensez-vous que le contenu de ce module vous sera utile dans votre pratique
quotidienne ? Oui/Non

Incluriez-vous, modifieriez-vous ou supprimeriez-vous un sujet de ce module ?
Oui/Non. Si vous répondez par |'affirmative, veuillez nous indiquer lequel.

Questions sur le MODULE DE FORMATION 2:

Pensez-vous que le contenu de ce module vous sera utile dans votre pratique
guotidienne ? Oui/Non

Incluriez-vous, modifieriez-vous ou supprimeriez-vous un sujet de ce module ?
Oui/Non. Si vous répondez par I'affirmative, veuillez nous indiquer lequel.

Questions sur le MODULE DE FORMATION 3:

Pensez-vous que le contenu de ce module vous sera utile dans votre pratique
quotidienne ? Oui/Non

Incluriez-vous, modifieriez-vous ou supprimeriez-vous un sujet de ce module ?
Oui/Non. Si vous répondez par |'affirmative, veuillez nous indiquer lequel.

Questions sur la formation:

10.
11.

12.

Pensez-vous que le contenu de cette formation couvre vos besoins en formation ?
Oui/Non

Pensez-vous que ce cours de formation pourrait améliorer votre prestation de soins ?
Oui/Non

Pensez-vous que cette formation pourrait améliorer la qualité des soins offerts aux
personnes atteintes de la maladie de Parkinson ? Oui/Non

Pensez-vous que le contenu de la formation est innovant ? Oui/Non

Souhaitez-vous suivre ce cours ? Oui/Non. Si vous répondez non, veuillez nous
expliquer pourquoi.

Souhaitez-vous ajouter quelque chose d'autre ? (question ouverte)
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