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Comment aborder le 
sujet ?
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PROGRAMME

• Etat des lieux

• Temporalité : a quel moment en parler ?

• Utilisation de l’ETP : Pourquoi ?
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O U V R I R  D E  N O U V E A U X  H O R I Z O N S

Etat des Lieux 



Enquête France Parkinson
•  A U P R È S  D E S  A I D A N T S  D E  P R O C H E S  E N  P H A S E  T R È S  AVA N C É E  D E  L A  

M A L A D I E  O U  D É C É D É S  ( 1 8 3 8  S O N D É S ) ,  A U XQ U E L S  O N T  É T É  A S S O C I É S  L E S  

A I D A N T S  D E  P R O C H E S  E N  P H A S E  AVA N C É E  D E  L A  M A L A D I E  S U R  C E R TA I N E S  

D E S  Q U E S T I O N S  P O S É E S  ( 6 5 8  S O N D É S )  

•  A U P R È S  D E S  P R O F E S S I O N N E L S  Q U I  A C C O M PA G N E N T  L E S  PAT I E N T S  E N  F I N

D E  V I E  E N  É TA B L I S S E M E N T,  À  D O M I C I L E  O U  E N  C A B I N E T  L I B É R A L  ( 7 8 9  

S O N D É S )



E S T - C E  Q U ’ U N  P R O F E S S I O N N E L  D E  S A N T É  V O U S  A /AVA I T  D É J À  PA R L É ,  À  V O U S  
O U  À  V O T R E  P R O C H E  M A L A D E ,  D E  L’ E X I S T E N C E  D E S  D I R E C T I V E S  A N T I C I P É E S  
P O U R  L E S  S O I N S  PA L L I AT I F S  E T  L A  F I N  D E  V I E  ?
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Plus d’un quart des aidants de malades en stade avancé en ont entendu parler directement ou par le biais 
de leur proche 
Base : ensemble (2496 personnes). 



I N F O R M AT I O N S  S U R  L E S  D I R E C T I V E S  A N T I C I P É E S  P O U R  L E S  S O I N S  
PA L L I AT I F S  E T  L A  F I N  D E  V I E  P O U R  L A  M A J O R I T É  D E S  A I D A N T S  E N  AYA N T  
E N T E N D U  PA R L É ,  L’ I N F O R M AT I O N  A  É T É  FA I T E  A U  B O N  M O M E N T

Base : un professionnel leur a déjà parlé de l’existence des directives anticipées pour les soins palliatifs et la fin de vie
(644 personnes). 



I N F O R M AT I O N S  S U R  L E S  D I R E C T I V E S  A N T I C I P É E S  P O U R  L E S  S O I N S  PA L L I A T I F S  E T  
L A  F I N  D E  V I E
U N E  I N F O R M AT I O N  P E R Ç U E  C O M M E  C O M M U N I Q U É E  T R O P  TA R D I V E M E N T

P E N S E Z - V O U S  Q U E  C E S  I N F O R M A T I O N S  S U R  L ’ E X I S T E N C E  D E S  D I R E C T I V E S  A N T I C I P É E S  S O N T  C O M M U N I Q U É E S  A U  
B O N  M O M E N T  A U X  P E R S O N N E S  M A L A D E S  E T  À  L E U R S  P R O C H E S  ?

Base : ceux qui constatent que les directives anticipées pour les soins palliatifs et la fin de vie sont abordées auprès des patients et leurs proches (474 
personnes, soit 60 % des répondants). 



Temporalité 
A quel 
moment en 
parler ?
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Figure 1. Différentes étapes de la maladie de Parkinson 
aux stades évolués : évolution de la maladie et jalons 
d'invalidité pour les cinq groupes d'âge au décès, 
alignés sur le moment du décès. Chutes régulières : 
lignes fines ; soins en établissement : lignes épaisses ; 
handicap cognitif : points fins ; hallucinations visuelles : 
points épais. Les barres d'erreur montrent l'erreur 
standard de la durée moyenne de la maladie. 



L E S  « D R A P E A U X  R O U G E S »  R E G  F L A G S  :  T E M P S  D ’ U N E  R É O R I E N TAT I O N  D E  
L A  P R I S E  E N  C H A R G E  V E R S  U N  C O N F O R T  D U  PAT I E N T  

. Rigidité axiale

. Symptômes dopa-résistants 

. Altération de l’état général du patient ( notamment perte de poids )

.Déclin cognitifs et troubles comportementaux

. Hallucinations Visuelles

. Chutes à répétitions / aggravations des troubles axiaux

. Episodes de pneumopathie d’inhalations
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Utilisation de
l’ETP
Pourquoi ?



Compétences à acquérir selon l’HAS (dans le cadre d’atelier sur les directives anticipées 
et les soins palliatifs )

• Les compétences d’auto soins sont les décisions que le patient prend avec l’intention de 
modifier l’effet de la maladie sur sa santé. Parmi elles, l’acquisition de compétences 
dites de sécurité visent à sauvegarder la vie du patient.

• Les compétences d’adaptation  s’appuient sur le vécu du patient. Compétences 
personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent aux personnes 
de maîtriser et de diriger leur existence et d’acquérir la capacité à vivre dans leur 
environnement et à modifier celui-ci.

• Les compétences psychosociales s’appuient sur les compétences du patient à pouvoir 
communiquer efficacement avec ces proches mais également avec les professionnels qui 
gravitent autour de lui. Le développement de la conscience de soi et des autres et la 
régulation des émotions représentes d’autres compétences psychosociales pouvant être 
développé lors des ces ateliers.
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P R O G R A M M E D ’ E T P E D - PA R K  – L A  T I M O N E  M A R S E I L L E

Elaboration de 2 ateliers pluriprofessionnels réalisés à 1 semaine d’intervalle, 
permettant probablement d’aborder moins douloureusement la « redéfinition des 
objectifs thérapeutiques ».

Premier atelier développant les connaissances des patients et des aidants sur les 
définitions relatives aux soins palliatifs et aux directives anticipées. De plus cet atelier 
permettra un échange sur l’apparition de certaines atteintes spécifiques à l’évolution 
de la maladie ( dénutrition, troubles axiaux, troubles cognitifs et psycho –
comportementaux). La maladie de Parkinson est une maladie complexe qui atteint en 
réalité bien plus d’aspects. L’atelier sera animé par une neurologue, une ide et un 
neuropsychologue qui sera présent sur les 2 ateliers. Les aidants sont conviés à cet 
atelier 
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Deuxième atelier développant les compétences des patients, compétences d’autosoins, compétences psychosociales. 
2 ateliers réalisés en simultané : 1 groupe aidant et 1 groupe patient ,
En présence des intervenants, les patients et les aidants pourront communiquer dans le milieu restreint du groupe 
d’ETP. 



ATELIER 1 ATELIER 2 (à J+7)

« Soins palliatifs, directives anticipées et si on n’en 
parlait ? »

Neurologue
Infirmière / Neuropsychologue 

Neurologue
Infirmière

Neurologue 
neuropsychologue 

Durée : 2 heures Durée : 2 heures Durée : 2 heures

6 / 8 participants patients et aidants
3 / 4 participants 

patients
3 / 4 participants

aidants

Mesurer les attentes du groupe, développer les 
connaissances des patients et des aidants sur les soins 

palliatifs et les directives anticipées. 

Développement des 
compétences psychosociales et 

d’auto soins / retour sur le 
premier atelier dans le cadre 

restreint du groupe 

Développement des 
compétences psychosociales  
/ retour sur le premier atelier 

dans le cadre restreint du 
groupe 

14



Merci
à vous

B L A N D I N E  D U F R E S N E

I D E  C E N T R E  E X P E R T  PA R K I N S O N  C H U  L A  T I M O N E M A R S E I L L E

S E R V I C E  D E  N E U R O L O G I E E T  PAT H O L O G I E D U  M O U V E M E N T D U P R A Z U L AY

B L A N D I N E . D U F R E S N E @ A P - H M . F R
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