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Abstract

Thisthesis addresses the subject for the autonomy
in chronic diseases, specifically the study of
Parkinson’'s disease and the place of the patient
throughout their treatment.

This research includes 4 main objectives:

The first purpose of this study was to understand
Parkinson’s disease and its impact on the patient’s
daily autonomy. Another aim was to understand
how this situation is experienced by the patients
beyond diagnosis. The third objective focused
on the analysis of the responsibility and the
impact of the work of the designer acting in this
humanitarian and sensitive context.

E e

i

E‘ﬂ Lastly, this involved identifying innovation levers
adapted to the needs of patients and how they
canbe usedin parallel with the medical treatment
to be fully involved in the daily autonomy of those
living with Parkingson’s.




Part of the work of this thesis was to give voice to
the patients and their feelings through interviews
and a pool (15 answers). The purpose of this was
to highlight the issues and consequences that
adapting to life with a chronic illness has on
people’s identity, psychological state and social
relationships.

As a result, patient support today requires greater
consideration of the non-motor symptoms of the
disease, particularly psychological ones. Since the
patient can now be an active participant in his or
her treatment, the patient’s active participation,
social ties and goals are key points of support
and levers to apply.

The result of this study is that design today has
its place as a companion and facilitator in the
treatment of people living with chronic illnesses,
to guide them towards a fulfilling life rich in
discoveries despite their disease.
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Introduction

Autonome. D’Auto et de nhomos : qui se regit par
ses propres lois.

Aussi synonyme dindépendance et de liberté,
fautonomie définit notre capacité a faire des
choixlibres et & sautodéterminer. Elle nous permet
de diriger nos décisions, de gérer notre temps et
augmente notre confiance en nous. La maladie
chronique introduit la notion dinterdépendance
avec la maladie et les traitements pour la
combattre (au quotidien et sur la durée) ainsi
quavec les autres du fait dune perte d'autonomie
progressive. Afin d'éviter un repli sur soi dans la
maladie, le malade doit simpliquer pour mener le
combat a son rythme en étant conscient de ses
limites physiques et mentales.

Aujourd’hui  le  parkinsonisme, comprenant
la maladie de Parkinson, est la 2° pathologie
neurodégénérative chez ladulte avec environ
84 000 cas au Canada entre 2013 et 2014, dapres
'Agence de Santé Publique du Canadd! Les
principaux symptdémes du Parkinson sont les

1 AGENCE DE LA SANTE PUBLIQUE DU CANADA, « Le parkin-
sonisme au Canada, y compris la maladie de Parkinson Faits saillants du
Systéme canadien de surveillance des maladies chronique », 2018

|
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tremblements, la raideur et le deéséquilibre
rendant difficiles les mouvements du corps.
Ici la question de l'autonomie est cruciale car
elle régule jusquaux plus petites actions de la
journée : tenir une tasse dans sa main, marcher
dune piece a lautre ou bien interagir avec de
nouvelles personnes. En l'espéce lautonomie est
autant physique que psychique.

Or la question de l'autonomie et la quéte du bien-
étre d'une personne sont au centre du travail du
designer. Ce concepteur dont la réflexion débute
autour des besoins de la personne (appelée
« usager ») est en recherche constante dun
« mieux étre » quotidien pour autrui et faconne
a sa maniére le monde dans lequel nous nous
réveillons chaque matin.

Mais quelles conditions de création lorsque l'on
intervient dans untel contexte humain? Comment
apporter une modification durable d'un mode de
vie par une innovation positive face a la fragilité
psychologique, sociale et identitaire de cette
personne en besoin chronique d'adaptation & sa
condition ?

Aussi, comment intégrer design et innovation
dans le quotidien d’'un malade de Parkinson
pouraugmenterson autonomie, touten prenant
en compte les conséquences psychologiques,
sociales et identitaires d’'un tel changement ?

Bien gqu'étant la deuxieme maladie chronique la
plus fréequemment diagnostiquée, le Parkinson
reste peu connu par la population. La définition
et la mise en valeur des aspects méconnus
de cette maladie seront le point dentrée de
ce mémoire. La compréhension des enjeux
meédicaux pour le malade demeure le premier
pas vers lidentification de ses besoins pour vivre
cette « maladie défi ».,

Ensuite, au-deld du diagnostic se trouve la vie
quotidienne du parkinsonien qui balance entre
lacceptation de cette nouvelle phase de sa vie, la
défense active de son autonomie et la nécessité
dune adaptation globale de son mode de vie.
Cette partie se déroulera en axant la réflexion
sur ‘Tusager” et son vécu. Ce terme dusager
désigne la personne dont on étudie les usages
au quotidien dans le cadre d'un projet de design
centré sur ’humain pour identifier ses besoins. ICi
l'usager est la personne malade du Parkinson.

13
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Linnovation par le design et par le traitement
meédical seront les fils rouges de ce mémoire.
Raisonnant tous les deux & partir de '§Humain et
se nourrissant du savoir de disciplines connexes,
ils deviennent deux acteurs complémentaires
et incontournables dans 'évolution des usages
dans le quotidien du parkinsonien. Le design a
aujourd’hui sa place comme accompagnateur
d'un systeme de santé existant et facilitateur d'un
traitement au service du malade pour le guider
vers une vie épanouie avec la maladie.

15



Partiel

« Bonjour
Parkinson »
Portrait

d’une maladie

défi aux enjeux

et impacts pluriels

Nous verrons ici comment on peut définir le
Parkinson comme maladie et son impact
meédical pour le malade. Quels en sont les aspects
méconnus ? Quels sont les enjeux du traitement
de cette ‘'maladie défi” ?

17
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Le portrait de la maladie commence avec
la définition de son statut. Le Parkinson est une
maladie dite chronique. Selon le Haut Consell
de la Santé Publigue de France, « une maladie
chronique est un état pathologique de nature
physique, psychologique et/ou cognitive appelé
a durer avec un retentissement majeur sur la vie
quotidienne du patient. »* Ce sont des affections
de longue durée (de 6 mois & plus) qui évoluent
en geénéral relativement lentement® En 2016,
une enquéte de IAgence de la Santé publique
du Canada sur la santé dans les collectivités
canadiennes montre que 44% des adultes de
20 ans et plus ont au moins 1 des 10 affections
chroniques courantes. On y trouve 'hypertension
(25%), rarthrose (14%), les troubles de 'humeur et/
ou troubles anxieux (13%), l'ostéoporose (12%). le
diabete (1%), l'asthme (11%), la maladie pulmonaire
obstructive chronique (10%). la cardiopathie
ischémique (8%), le cancer (8%) et la démence (7%)*

2 ASSISTANCE HOPITAUX PUBLICS DE PARIS, APHP, « Les mala-
dies chroniques », www.compare.aphp.fr, consulté le 10/10/2020

3 Organisation Mondiale de la Santé, OMS, « Maladies chroniques »,
www.who.int, consulté le 10/10/2020

4 GOUVERNEMENT DU CANADA, « Prévalence des maladies chro-
niques chez les adultes canadiens », 2019

Parmi elles, nous nous intéresserons aux maladies
neurodégénératives  (maladies  progressives
affectant le systeme nerveux et causant la mort
des cellules nerveuses) et notamment la maladie
de Parkinson, qui représente plus de 6,3 millions
de malades reconnus dans le monde en 2016°
ainsi que la plus féroce prévision dévolution sur
les années & venir.

5 Institut du cerveau, ICM, « Les chiffres-clés », www.icm-institute.org,
consulté le 05/06/2020
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https://www.who.int/topics/chronic_diseases/fr/
https://icm-institute.org/fr/chiffres-cles/
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A

Portrait et histoire
du Parkinson

La maladie de Parkinson (MP) ou maladie
de Parkinson idiopathique est une maladie
neurodégénérative progressive qui affecte
principalement les régions du cerveau qui
contrdlent le mouvement®. Elle se caracteérise par
une destruction et un manque de neurones d
dopamine dans le systéme nerveux. La dopamine
est un neurotransmetteur permettant la bonne
transmission dinformations entre le cerveau et le
reste du corps (muscles et organes).

Ainsi, il est important pour les fonctions motrices
et les fonctions cognitives de chacun assurant
cette autonomie au quotidien.

6 Société Alzheimer, Société Alzheimer, « Maladie de Parkinson », www.
alzheimer.ca, consulté le 10/10/2020

A.1 LES ORIGINES DU PARKISON

Origine médicale : des facteurs a risque sans
origine sdre

Plusieurs facteurs a risque sont a observer pour le
développementdelamaladie chezune personne’.
Tout d'abord I'age, autour et au-dela de 60 ans,
est un facteur dominant dans l'apparition de la
maladie. Cela présente le Parkinson comme une
maladie de personnes dgeées (10% des personnes
de 80 ans en sont atteintes) méme si la moyenne
d'dge des patients est de 57 ans pour la forme la
plus courante de la maladie dite “primaire™. Le
Parkinson n'est pas une maladie transmissible,
mais la prévalence génétique représente 10%
des cas®.

Aussi, bien que plusieurs facteurs a risque soient
observables aujourd’hui, la cause réelle de la
maladie reste inconnue. Aucun de ces facteurs
n'explique entierement la maladie ni

7 SOFMA, Luc DEFEBVRE, Marc VERIN, La maladie de Parkinson 4e

édition, ELSEVIER-MASSON, 2020, 256 pages, p 2

8 Consortium National de Formation en Santé volet Université d’Ot-
tawa, CNFS, « Maladie de Parkinson », www.cnfs.ca, consulté le
10/10/2020

9 Consortium National de Formation en Santé volet Université d’Ot-
tawa, Ibid.

2]


https://alzheimer.ca/fr/au-sujet-des-troubles-neurocognitifs/autres-formes-de-troubles-neurocognitifs/troubles-6
https://cnfs.ca/pathologies/maladie-de-parkinson
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son développement, ce qui rend le diagnostic
et le traitement définitif de la maladie difficiles o
mettre en place.

Cette absence de réponses rend ainsi la
prévention de la maladie plus complexe et laisse
penser que les chiffres mondiaux sont sous-
estimés. Mais & défaut de connaitre lorigine
médicale, quen est-il de son origine historique ?

Origine historique : des premieéres traces du
Parkinson & la reconnaissance de la maladie.

La maladie de Parkinson n'est pas récente. Ses
manifestations sont notamment connues dans
le systeme meédical indien antique de I'Ayurveda
(Xe siecle avant JC)°. La maladie, & I'époque
appelée Kaompavata, était traitée par une plante :
la mucuna pruriens. Dailleurs, cette plante
est aujourdhui connue comme la source
medicamenteuse principale dans le traitement

de la maladie : la Lévodopa, développée

10 gersonayuveda.com, Scott GERSON, « The Ayurvedic Approach to
Parkinson’s Disease (Kampavata) by Scott Gerson, MD, M. Phil. (Ayu),

Ph.D. (Ayu) », publié le 23/02/2019, www.gersonayurveda.com, consulté
le 05/06/2020

Mucuna
Pruriehe



https://www.gersonayurveda.com/giam-blog/2019/2/12/the-ayurvedic-approach-to-parkinsons-disease-kampavata-by-scott-gerson-md-m-phil-ayu-phd-ayu
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dans les années 1960 ". Concernant la littérature
médicale occidentale, c’est le physicien Galien
qui, en Tan 175 apres J-C, décrivit une maladie
supposeée aujourd’hui étre la maladie de Parkinson
comportant des tremblements survenant au
repos, des troubles posturaux et une paralysie'??,
Il faudra attendre 1817 pour que le médecin
londonien James Parkinson publie un essai
meédical détaillé sur ce quil nomme alors la
«paralysie agitante» : An Essay on the Shaking
Palsy. Bien que cet essai soit bien accuellli &
'époque, sa publication sera refusée. C'est en 1877,
soit soixante ans plus tard, que ses travaux seront
reconnus par un neurologue frangais, Jean-
Martin Charcot, et que celui-ci décide d'appeler
laffection Maladie de Parkinson*en hommage a
James Parkinson et ses travaux.

11 Antoine-Flavin EGER, Christophe GAUDET-BLAVIGNAC et

Arthur HAMMER, La maladie de Parkinson, Sous la direction de Astrid
STUCKELBERGER et Andrea CARLINO, mémoire de médecine, Uni-
versité de Genéve, 2009, page 6

12 Wikipédia, Wikipédia, « Histoire de la maladie de Parkinson »,
22/04/2020, www.fr.wikipedia.org, consulté le 10/10/2020

13 Garcia Ruiz PJ, « Prehistoria de la enfermedad de Parkinson », Neu-
rologia, vol. 19, n°10,[] 2004/ 12, pages 735—7

14 Antoine-Flavin EGER, Christophe GAUDET-BLAVIGNAC, Arthur
HAMMER, op. cit., page 6.

Aujourd’hui, la recherche médicale sur le sujet
est toujours active, mais aucun traitement ne
permet davoir une guérison. Pour les patients,
une des exigences essentielles du Parkinson est
d'apprendre & vivre avec la maladie au quotidien.
Mais de quelle maladie parle-t-on et qui est
concerné par cette exigence ? L'étude de ce
mémoire se faisant aujourd’hui au Canada, quelle
en est sa situation sur le territoire canadien ?

LE PARKINSONISME AU CANADA
Il'y a plusieurs Parkinson

Comment peut-il y avoir plusieurs Parkinson ?

Dune maniere générale, on parle du parkin-
sonisme qui, d'apres 'Agence de Santé publique
du Canada, « englobe la maladie de Parkinson,
le parkinsonisme secondaire et le parkinsonisme
atypique ». Ainsi, certains cas de parkinsonisme
découleraient d'autres troubles neurologiques,
deffets secondaires de médicaments ou encore
de toxines®. Ce sont donc des symptdmes ou des

15 ASPC, op. cit., 2018

25


https://fr.wikipedia.org/wiki/Histoire_de_la_maladie_de_Parkinson
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combinaisons de symptomes proches de ceux de
la maladie de Parkinson. D'autre part, une étude
danoise réalisée en 2020 sur les origines de la
maladie entre le cerveau et lintestin montre quil
existe différentes sources® pour cette maladie.
Cela explique aussi que les symptdmes ne soient
pas exactement les mémes d'un patient & l'autre
ou bien que les évolutions soient différentes.

Mais malgré les explications et définitions
médicales, la maladie de Parkinson et son
diagnostic sont propres & chaque malade
notamment pour ce quil vit et comment il le vit.
II'y a autant de Parkinson que de malades et
de fagons de vivre avec. Quiconque souhaite
contribuer & améliorer 'existence du malade de
Parkinson doit donc se souvenir quily a autant de
Parkinson que de patients.

16 Ici.radio canada, Radio Canada, « Il existerait deux types de Par-
kinson », publié le 22/09/2020, www.ici.radio-canada.ca, consulté le
01/10/2020

(A
),

Cest par la ..
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https://ici.radio-canada.ca/nouvelle/1735677/parkinson-types-intestins-coeur#:~:text=Pas%20moins%20de%2084%20000%20Canadiens%20vivent%20avec%20la%20maladie%20de%20Parkinson.&text=La%20maladie%20de%20Parkinson%20prendrait,sympt%C3%B4mes%20tr%C3%A8s%20diff%C3%A9rents%20des%20patients
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Sa présence au Canada

Méme si la maladie ne fait pas partie des
maladies les plus fréquentes au Canada, elle
est bien présente sur le territoire et affecte de
nombreuses familles. Aujourd’hui, ce sont 84 000
Canadiens de plus de 40 ans en 2018”7 qui sont
touchés par cette maladie et plus de 6,3 millions'™
de malades & travers le monde. C'est donc une
population encore active professionnellement et
physiquement (la fleur de 'age) qui est touchée
en plus de la population des ainés qui reste la plus
fortement affectée.

D'autre part, la maladie de Parkinson est la
maladie neurodégénérative dont le nombre de
cas ale plus augmenté entre 1990 et 2015 :il a plus
que doublé®. Et cette évolution continue dalerter
les experts. Sil'on tient compte de laccroissement
et du vieillissement de la population aujourd’hui,
Agence de la santé publique du Canada (ASPC)
nous dit en 2018 « [quiil] est estimé que le nombre

17 ASPC, op.cit., 2018
18 ICM, « Les chiffres-clés », op. cit.

19 Santé Publique France, Santé Publique France, « Maladie de Par-
kinson : 2 fois plus de cas en 25 ans », 18/09/2019, www.santepublique-
france.fr, consulté le 05/06/2020

de Canadiens atteints de parkinsonisme doublera
entre 2011 et 2031 et que le taux dincidence
augmentera de 50 % »%°.

« Aujourd’hui, plus de 25 Canadiens sont
diagnostiqués chaque jour - et dans les dix
prochaines années ou presque, il est prévu que
le nombre double. Cela signifie qu’il est probable
que le Parkinson affecte chacun d’entre nous
d’une maniére ou d’'une autre - chaque famille
canadienne conndaitra quelqu’'un avec cette
maladie ».?

Témoignage de Hélene Deutsch, patiente et ancienne

infirmiére, sur E-Parkinson Post.

II' faut donc comprendre que bien au-deld
des patients eux-mémes, le Parkinson touche
aujourd’hui de nombreuses familles et continuera
sa course dans les années a venir. Mais les
principales victimes de la maladie restent les
malades dont le diagnostic complexe met
en évidence des symptdomes handicapants
autant physiguement que cognitivement et
psychologiquement.

20 ASPC, op. cit., 2018

21 E-Parkinson Post for canadians living Parkinson, E-Parkinson Post,
Héléne DEUTSCH, « My world came crashing down », www.parkin-
sonpost.com, consulté le 04/06/2020

29


https://www.santepubliquefrance.fr/les-actualites/2018/maladie-de-parkinson-2-fois-plus-de-cas-en-25-ans
https://www.santepubliquefrance.fr/les-actualites/2018/maladie-de-parkinson-2-fois-plus-de-cas-en-25-ans
https://parkinsonpost.com/my-world-came-crashing-down/
https://parkinsonpost.com/my-world-came-crashing-down/
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- Alors ?
- Ca avance..

Aussi, avec son origine hasardeuse, sa présence
mondiale en hausse, son absence de guérison
certaine malgré une recherche médicale trés
active et sa méconnaissance évidente aupres
de la population, le Parkinson cache bien ses
mysteres et sa complexité. Ce que nous savons
en revanche, ce sont ses symptomes et ses
traitements. Ainsi, quels mysteres réservent le
diagnostic et le traitement au malade ?

31
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Des symptomes
visibles aux
symptomes invisibles
du Parkinson:

un enjeu pour le
diagnostic et le
traitement

lors dun questionnaire qualitatif (15
réponses) destiné & des malades (entre 50 &
75 ans) jai pu demander ce que ces personnes
connaissaient de la maladie avant de recevoir
leur diagnostic. Les réponses ‘maladie qui touche
principalement les personnes dgées” (11 réponses)
et “‘tremblements’ (6 réponses) sont celles quisont
le plus ressorties. C'est une vision trés partielle de
la maladie et cela ne représente pas la totalité
des malades ou bien le fonctionnement de la
maladie. Aussi, pour comprendre les éléments
majeurs du Parkinson, il faut prendre en compte
les symptomes visibles (moteurs) de la maladie
au méme titre que les symptdmes non-visibles
(troubles non-moteurs). Mais quels sont ces
symptémes ? Quels sont les plus handicapants
dans le quotidien de ces personnes ? Quels sont
les symptoémes sous-estimés ?

33
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LES SYMPTOMES MOTEURS DU MALADE : LE DESSUS
DE L'ICEBERG

Le Parkinson étant une maladie du mouvement,
on trouve dans le diagnostic des symptomes
limitant la motricité de la personne mais aussi ses
déplacements.

On parle notamment de la triade des
symptomes moteurs® : les tremblements, la
rigidité des muscles (hypertonie) et la lenteur
des mouvements (akinésie) amenant & un
desequilibre de la personne. Cela entraine un
‘freezing of gait” ou “blocage des pas” pour parler
du blocage total des muscles causé par l'absence
de transmission dinformations entre le cerveau
et le muscle en question.

Ces symptdmes rendent ainsi la marche
impossible pour certains, ou du moins dangereuse
et retirent tout le plaisir dune promenade par
exemple.

22 Institut national de la santé et de la recherche médicale, Inserm, «
Parkinson (maladie de) La deuxiéme maladie neurodégénérative la plus
fréquente en France », www.inserm.fr, consulté 19/10/2020

Tremblements

Lenteur

Déséquilibre
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« La marche est un grand défi pour les patients
de Parkinson. L'une des plus grandes peurs est
celle de la chute et du déséquilibre.»?

Témoignage de Diane Patenaude, malade, auteure et conférenciere

¢ Parkinson Québec.

Ainsi au-deld dun manque d'autonomie pour
se déplacer, cela crée chez la personne de
lincertitude et de linsécurité. Ceci est d'autant
plus fort d Montréal ou lhiver et les conditions
climatiques (neige, pluie verglagante) ainsi que
I'état des trottoirs et leurs irrégularités ne facilitent
pas les déplacements en milieu urbain malgre
les parcs, lacs et points de vue contemplatifs et
apaisants disponibles a travers la ville.

« La chute est moins dure [dans la neige] mais
peu aiment y aller. On ne sait pas s’il y a une
plaque de verglas en dessous.»?

Diane Patenaude.

Cela instaure un périmetre de confiance que la
personne simpose, limitant ses déplacements (la
maison, le quortier) et ses ambitions (découverte
de nouveausx lieux, de nouvelles expériences).

23 Questionnaire qualitatif, 15 réponses

24 Entretien avec Diane Patenaude, auteure, conférenciére et malade

Cela implique également que la motricité fine
n'est pas la méme. Il est ainsi plus difficile pour la
personne de se servirunetasse dethé, detaper sur
son téléphone ou de se servir & manger. Certains
gestes quotidiens sont de réelles épreuves car
chaque geste doit étre pensé séparément quand
une personne non-atteinte par la maladie fait
ces gestes par habitude.

Un autre aspect de ces symptdmes moteurs
est la difficulté & parler et a articuler. Cela joue
sur un autre plan de l'autonomie : la capacité &
exprimer ses idées, sa pensée et & communiquer
vers 'extérieur. Une fois de plus, le témoignage de
Diane Patenaude est éclairant :

«La voix est faible, le mécanisme de réponse est
lent.Onn’apasle goit de tenir une discussion »%

Or tenir une discussion est un des éléments
principaux des interactions sociales et du
maintien d'une personne dans la vie sociale.

25 1bid
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Troubles moteurs
Tremblements
Déséquilibre

Blocage

Lenteur

Peur de la chute
accentuée en hiver

Difficultés pour parler

Baisse de la voix
Mauvaise posture
Peur de s’exprimer en public

Le schéma ci-contre nous montre ce quon
pourrait appeler la partie émergée de liceberg.
I contient les principales manifestations visibles
de la maladie déja évoquées. Cette illustration
nous montre donc en majorité des troubles
moteurs, physiques et donc visibles par tous.
Toutefois, certaines citations présentées ci-
dessus nous indiquent que ces symptomes
moteurs handicapent également mentalement
la personne dans son quotidien. Les symptomes
moteurs bien quils soient les plus importants en
société car tous visibles, ne représentent pas
lensemble de la maladie. Il existe une maladie
au-deld des apparences.

B.2 LESSYMPTOMES NON-MOTEURS:

LA MALADIE AU-DELA DES APPARENCES

Les symptdmes non-moteurs de la maladie de
Parkinsonregroupent autant destroubles cognitifs
que psychologiques et comportementaux.

Lors du questionnaire cité plus haut, les principaux
obstacles rencontrés par les personnes sont
“trouver de la motivation et de I'énergie” (8
réponses), ‘trouver le sommeil” (8 réponses), “la
conservation de la voix” (6 réponses). Ceux-1& sont
suivis des états émotionnels tels que ‘le stress’
(4 réponses), de certaines fonctions cognitives
comme “s'organiser et se concentrer’ (4réponses)
et “‘la marche” (4 réponses). Cela montre que,
méme si les symptdmes moteurs sont connus
pour étre trées handicapants, d'autres aspects
invisibles du quotidien bloquent davantage les
malades dans leur vie de tous les jours.
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Cette illustration fait suite a la partie émergée
de liceberg en y ajoutant la partie immergée
beaucoup plus importante mais invisible car
principalement psychologique. Or tous les
handicaps ne sont pas visibles. Les symptomes
non-moteurs sont dits invisibles car ils ne
se voient pas directement en apparence,
contrairement aux tremblements ou des
mouvements involontaires qui peuvent étre
impressionnants.

lls sont donc moins connus par la population
et minimisés lors des diagnostics au profit des
troubles moteurs?. lls entrainent un manque de
confiance en soi, du stress créant des situations
quotidiennes anxiogénes allant a I'encontre de
toute amélioration possible de la maladie. « Le
stress reste omniprésent.»?

26 Josée DELISLE et Nicolas MORIN, « Aspects non moteurs et trai-
tements La maladie de Parkinson (2e partie) », Québec Pharmacie, n°4,
2011, pages 15 a 22

27 Entretien avec Isabelle, malade, membre du CJP

Troubles moteurs
Tremblements

Déséquilibre

Blocage
(K=1pid=10]g

Peur de la chute
accentuée en hiver

Difficultés pour parler
Baisse de la voix

Mauvaise posture
Peur de s’exprimer en public

Troubles

émotionnels

Stress
Anxiété ...

Troubles

du sommeil
Insomnies

Apnées du sommeil
Mouvements brusques
Hallucinations ..

Manque d’énergie

et de motivation

Apathie

Abandon
Intégration sociale Dépression ..
Stigmatisation
Isolement

Regard des autres
Peur d'aller vers les autres ...

Schéma synthétisant les différents symptomes visibles et invisibles et leur
impact sur la personne
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De maniére plus précise, on compte dans les
symptémes non-moteurs 2 : la fatigue (manque
d'énergie,changements d'humeur), les troubles de
lodorat (anosmie) et troubles visuels, les troubles
du sommeil, la douleur, les déficits cognitifs
(mémoire, prise de décision, organisation), les
troubles neuropsychiatriques ou de Ihumeur
(dépression, apathie, anxiété) et les troubles
compulsifs secondaires & la médication (jeux,
addictions).

;’f}

N\

28 SOCIETE PARKINSON RIVE-SUD, Ginette MAYRAND, Inf, « La
Maladie de Parkinson ... surtout pas que du tremblement!!! », 2017

Chez certains patients les troubles de 'humeur
peuvent altérer la qualité de vie plus que les
problemes moteurs®. Ce sont des symptomes
fréquents et importants.

Parmi eux, on trouve l'apathie. Elle provoque un
manque dintérét et de curiosité envers les gens
et les activités, un mangque de motivation, une
absence totale de réaction affective (mollesse,
indifférence, état dépressif ..), des changements
dhumeur et une attitude peu tournée vers un
objectif®®®. Une personne apathique n‘apprécie
pas son quotidien de la méme maniére. En outre,
cette situation est extrémement décourageante
pour la famille et les proches aidants.

Autrement dit, l'apathie retire au parkinsonien,
mMais aussiases procheslajoie devivreimportante
a la lutte pour son autonomie et & lamélioration
de ses symptdmes provoquant une aggravation
de la condition des malades®2

29 INTERNATIONAL PARKINSON AND MOVEMENT DISOR-

DER SOCIETY (MDS), « La dépression, I'anxiété et I'apathie dans la
maladie de Parkinson: les points essentiels pour les patients », 2018

30 Ibid, MDS, 2018

31 PARKINSON CANADA, « L’apathic et la maladie de Parkinson »,
2018

32 Ibid, Parkinson Canada, 2018
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C'est donc un élément trés important & prendre
en compte si l'on veut améliorer lautonomie de
ces personnes.En effet, silenvie n'est pas présente
des le départ, quel sera lapport de la solution
pour le malade ? Pourquoi voudro-t-il utiliser une
solution qui ne l'attire pas ?

On remarque donc que les symptdmes non-
moteurs sont & traiter au Méme niveau que les
symptémes moteurs. lls font souffrir dune autre
maniere la personne et les bloquent dans leurs
actions quotidiennes. Mais quelles en sont les
conséguences sur le malade et son entourage
dans le temps ?

L'EVOLUTION DES SYMPTOMES AU COURS DE LA
MALADIE

Sachant que la maladie ne peut pas étre guérie,
tous les traitements et efforts fournis par les
médecins et les malades visent d ralentir a un
certain stade la progression des symptomes. On

peut ainsi considérer la représentation suivante 23
des différentes phases de la maladie.

33 LVL Medical, LVL Medical, « La maladie de Parkinson », www.
Ivlmedical.com, consulté le 25/10/2020

PHASE PRECOCE
Lune de Miel

PHASE INTERMEDIAIRE
Fluctuations

PHASE AVANCEE
Fluctuations

Le traitement
compense la perte
de dopamine et
corrige les symptémes

Vie quasiment

normale

Les classiques
fluctuations affectent
40 % des patients

Blocages

mouvements anormaux
involontaires

( )

Cette période marque
la perte d'efficacité des
traitements L-Dopa

Blocages

mouvements anormaux

involontaires

Blocages ON/OFF

\ J

50 % des patients

40 % des patients

10 % des patients

Représentation des différents stades de la maladie

et de I'évolution des symptdmes associés
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La phase précoce de la maladie appelée “Lune de
Miel” montre les premiers signes qui sont certes
présents, mais qui ne génent pas encore la vie
quotidienne. Puis ces signes se développent et le
traitement a désormais plus de difficulté a contrer
les symptdmes moteurs ou non-moteurs. On
entre par la suite dans la phase intermédiaire de
la maladie qui se caractérise par des fluctuations
dans lefficacité des médicaments sur les
symptémes. A ce moment-18, le malade peut
ressentir « 'épuisement de l'effet thérapeutique »
a la fin de la période d'action des médicaments.
Enfin arrive la phase avancée de la maladie ou
viennent s‘accumuler I'épuisement de l'efficacité
des médicaments, les blocages ou « freezing »
et laugmentation des périodes « OFF » (périodes
dinefficacité des médicaments). Le handicap est
ici plus sévere, la marche devient de plus en plus
difficile et on note une réelle perte dautonomie
pour la personne.

34 Institut national de la santé et de la recherche médicale, op. cit.,
consulté 19/10/2020

Quoique la répartition en différents « stades »
puisse étre révélatrice de [lévolution de la
maladie, plusieurs malades m'ont confié ne pas
aimer associer leur quotidien & un stade car cela
implique que l'évolution arrive a une fatalité : la
perte d'autonomie totale. Aussi ne préferent-
ils pas se limiter a ce simple schema. Comme
expliqué plus tot, chacun vit sa maladie a sa
maniére. Il en va de méme avec le traitement.
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C

Prescription de
médicaments,
participation
active du malade
et lien social :

les composantes
indispensables
du traitement du
Parkinson

C.1 LAPRISE DE MEDICAMENTS AU QUOTIDIEN ET

SON INFLUENCE SUR LE RYTHME DE LA PERSONNE

les médicaments sont une partie
essentielle du traitement propre & chaque
diagnostic. Ce sont eux qui rythment la journée
de la personne. « Je commence mon traitement
A 7h30 puis c’est toutes les 3 heures. »® me confie
une Montréalaise malade depuis 13 ans. Elle doit
donc organiser ses actions autour des périodes
dites « IN » durant entre 2 & 3 heures. C’est dans
ces périodes la que les médicaments font effet.
A Tlinverse, si les médicaments ne sont pas pris
alors ils deviennent « () une corde autour des
chevilles qui nous retient ou nous fait tomber. »¢,
Or la chute est I'une des plus grandes peurs des
parkinsoniens.
II'est donc important de ne pas perturber ce
rythme et de respecter les prescriptions.

35 Entretien avec Sylvie, malade du Parkinson

36 Entretien avec Diane Patenaude
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Cependant, plusieurs médicaments provoquent
deseffetssecondairesindésirables.Voiciquelques
précisions apportées par Parkinson Canada sur
un document précisant ce que l'on doit savoir
sur les médicaments utilisés dans le Parkinson :
« Les effets les plus courants (qui apparaissent
des les premiers jours d'un traitement) sont la
nausée, les vomissements, les étourdissements
(baisse de la pression artérielle), la somnolence
et les hallucinations visuelles. Au cours des
dernieres années, la lévodopa et les agonistes
dopaminergiques [.] ont été particulierement
associés a des changements de comportement,
comme [.] le jeu pathologique (jusqua 5 %
des patients traités), I'hyperconsommation,
'hypersexualitée, 'hyperphagie boulimique
et la dépendance & Internet ou & dautres
activités récréatives»¥. Il sagit dautant deffets
secondaires désagréables et parfois dangereux
pour la personne, son comportement et son état
psychologique.

37 PARKINSON CANADA, « Médicaments contre la maladie de Par-

kinson: ce que vous devez savoir! », 2018

Les médicaments & prendre sont également
nombreux. Certains malades vont avoir, 5, 7, 12
médicaments mais il N'a pas de réelle limite.

On peut prendre lexemple des entredoses
qui sajoutent & la prescription classique
de médicaments. lls soulagent la douleur
et permettent & la personne dattendre la
prochaine dose de médicaments. C'est donc un
accompagnement avec un bilan quotidien lourd
et dont la prise ne garantit pas de guérison ou de
blocage de la progression de la maladie. Mais les
meédicaments restent aujourd’hui tres efficaces
pour soulager certains symptdmes durant les
périodes IN.

llestdoncimportantd’accompagnerletraitement
meédical qui reste indispensable tout en prenant
en compte ses limites. Pour certains patients et
meédecins, il est important de ralentir la prise de
certains médicaments remplacables par d'autres
activités ou méthodes (physiques, sociales
ou cérébrales). Ainsi comment accompagner
difféeremment le patient dans son traitement ?



C.2 LELIENSOCIAL:
UN SOUTIEN PSYCHOLOGIQUE ET LIBERATEUR

En dehors de tout traitement, le lien social est un
élément fondateur du maintien de la motivation BESOINS

au quotidien ainsi quun moyen simple de D’ACCOMPLISSEMENT
conserver des relations sociales en toute
simplicité avec nos proches. Les malades
et leur entourage ayant besoin dun soutien
psychologique sont amenés G  trouver
des groupes de soutien dans des associations.

BESOINS D’ESTIME

Besoins d'appartenance

« J'ai créé avec une amie qui a Parkinson, le

CJP, “Café Jeunes Parkinson” , ¢a nous permet Besoins de sécurité
de se réunir une fois par mois, dans un café sur
Lille, entre malades en age de travailler, jusqu’a
I'dge de la retraite, pour discuter et échanger,
sans conjoint ou conjointe, ensuite je participe a
une autre association oli 'on mange ensemble,
avec le conjoint, conjointe ou aidants et ensuite
on fait deux groupes de paroles, les aidants et
les malades ensemble, pendant deux heures.»®

Besoins physiologiques

Témoignhage de Christophe.

Pyramide de Maslow, hiérarchie des besoins, 1970
38 Entretien avec Christophe, malade et cofondateur du CJP
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De tels rendez-vous permettent deffectuer des
exercices physiques en groupe et de faciliter
l'exécution dun traitement peu engageant ou
enthousiasmant au premier abord. Ils permettent
également de se dépasser face a des personnes
qui comprennent la maladie.

Lappartenance du malade & un groupe permet
également l'échange sur la maladie pour la
surmonter ainsi que la déculpabilisation. « L'effet
de groupe est énorme ! » nous dit une personne
atteinte du Parkinson pour parler de la motivation.
C'est donc libérateur pour la personne. Le partage
est essentiel pour avancer ensemble dans la
maladie. Cela amene une psychologie positive
avec une valorisation de lestime de sol,de limage
de soi et de son image corporelle.®

Ainsi, laccompagnement et le soutien social d'un
malade sont essentiels pour son bien-étre et
son intégration au sein dune communauté pour
eviter tout isolement social. Il en ressort pour le
malade un besoin dappartenance et de partage

39 SCIELO, SCIELO, « Evaluation of body image and self-concept and
their correlation with depressive symptoms in Parkinson’s disease »,
09/2009,www.scielo.br, consulté le 10/10/2020

.3

des expériences que l'on vit au quotidien dans
la maladie. Cela améne le malade a étre plus
impliqué et actif dans son traitement. On parle de
« participation active » du patient.

LA PLACE DU PATIENT DANS LE TRAITEMENT :
VERS UNE PARTICIPATION ACTIVE

Ftymologiguement, le terme « autonomie » se
décompose en deux parties. Nous avons les mots
grecs autos : soi-méme, et nomos : la loi, la regle
qui donnera le terme frangais norme. Autrement
dit,auto-nomos signifie se régir par ses propreslois
ou regles®. L'autonomie est la capacité a définir
ce qui est bon pour soi. D’apres le dictionnaire de
Académie Frangaise, une personne autonome
« est capable dagir sans dépendre dautrui,
de se décider par soi-rméme ; [et] jouit dune
certaine liberté d’action ». Elle nous permet ainsi
de diriger nos décisions, nos actions et projets
mMais ne constitue pas une liberté absolue sans
contraintes. A la différence de lindépendance,
elle dépend de regles que l'on applique & soi-
méme (autos : le méme, nomos ; loi, régle).

40 Hubert HAUSEMER, « Autonomie », La vie Nouvelle, 2007, pages
122
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Aquoaesﬁor\, au+oae§+ion,
au+ogec;+ior\,

C’es’r. “ parﬂ

Lautonomie implique une dépendance & un
contexte, & une personne ou 4 une situation. En
sciences infirmieres, le principe de participation
active du patient impliqgue des techniques
d'autonomisation de la personne telles que le
self-management ou 'autogestion.

«Alors que 'augmentation de 'espérance de vie
fait apparaitre par la méme occasion plus de
pathologies lourdes et graves, plus de maladies
chroniques, l'autonomisation des patients
constitue un enjeu et un défi de santé publique
de plus en plus prégnant. »

Citation de Bertrand Gentric, vice-président de la Fondation,
ARSEP (Aide pour la recherche sur la sclérose en ploques),
Le défi de l'autonomisation des patients dans les maladies

chroniques, CAIRN.

En sciences infirmieres, auto-gestion ou self-
management correspond & [« apprentissage
et [la] mise en pratique des compétences
nécessaires pour pouvoir exercer une vie active et
émotionnellement satisfaisante dans la situation
d'une maladie chronique »*.

41 Monique FORMARIER et Ljiljana JOVIC, dir., Les concepts en
sciences infirmiéres 2¢ édition, Association de recherche en soins infir-
miers, 2012, 330 pages, p. 85
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Fvoqué pour la premiére fois dans les années
1960 par Thomas Creer, lautogestion résulte de
la participation active des patients dans leur
traitement. Selon le Dr. Kimberly Udlis, les éléments
amenant a une autogestion sont linformation
sur la maladie, l'efficacité personnelle, le soutien
des proches, lintention du malade de simpliquer
activement dans la lutte contre la maladie
et linvestissement mutuel de la personne et
des professionnels de santé*’. C'est donc tout
un écosysteme qui gravite autour du malade
pour laccompagner en dehors de la prise de
meédicaments pour mener a bien son traitement.

Cette capacité, lauto-gestion, donne le contrdle
surla maladie et peut aller jusqu'a réduire limpact
de celle-ci gréce a des activités quotidiennes
stimulantes. Cette notion est de plus en plus
présente avec le changement actuel de la
relation entre le malade et le médecin donnant
plus dimportance a la voix du malade. On parle

de patient-expert “— quoique cette notion soit

42 Kimberly A UDLIS, « Self-management in chronic illness : concept
and dimensional analysis », Journal of' Nursing & Healthcare of Chronic
[lnesses, n°3, 2011, pages 130 a 139

43 Bernard GENTRIC, « Défi de I'autonomisation du patient dans une
maladie chronique », APRES-DEMAIN, n°42, NF, 2017, pages 42 a 44

encore trop peu mise en place par les
professionnels de santé — et dempowerment.

On peut ici faire une corrélation entre le patient-
expert et le design centré utilisateur. Lors d'un
processus design l'utilisateur, en I'occurrence le
parkinsonien, est sollicité pour étre au coeur de la
réflexion. Cela a pour but daméliorer les usages
de la personne au plus pres de la réalité et ainsi
de faciliter son quotidien de maniere pertinente.
II'en est de méme avec la notion de patient-
expert. Ce dernier devient le porte-parole de
son vécu face a la maladie et acteur du projet
de son traitement. Ce type de relation — patient
| médecin - est essentiel dans le processus de
reconstruction identitaire de la personne.

C'est la construction d'une relation de confiance
dans une maladie de longue durée (plusieurs
années).

la bonne gestion de ce processus
d'autonomisation passe par la détermination
du malade et son auto-efficacité ou efficacité
personnelle en psychologie « considérée comme
une caractéristique de la personnalité humaine
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(Townsend, Scanlan, 201)»*5  « Lefficacité
personnelle est le jugement d'une personne de
ses capacités a accomplir des tdches ou des
objectifs spécifiques (Bandura, 1977) »¥47. Aussi le
parkinsonien jugeant quil a les capacités pour
effectuer certaines actions — marcher jusqu’d
la cuisine, parler en public, tenir une discussion
- sera dautant plus apte & les réaliser. Cela
nécessite également la fixation d'objectifs justes :
« Tout le monde est un génie. Mais si on juge un
poisson sur sa capacité a grimper a un arbre, il
passera sa vie & croire quiil est stupide », citation
que la tradition attribue & Einstein mais dont on
ne sait l'origine exacte®.

44 Monique FORMARIER et Ljiljana JOVIC, dir., Les concepts en
sciences infirmiéres 2¢ édition, op. cit., p 83

45 L. TOWNSEND et JM SCANLAN, « Self-Ef(Jcacy Related to Stu-
dent Nurses in the Clinical Setting : A Concept Analysis », International
Journal of Nursing Education Scholarship, n°8, 2011, pages 1 a 15

46 Monique FORMARIER et Ljiljana JOVIC, dir., Les concepts en
sciences infirmiéres 2¢ édition, op. cit., p 83

47 Albert BANDURA, Social Learning Theory, Prentice Hall, 1977,
247 pages

48 Quotelnvestigator, Quotelnvestigator, « Everybody is a Genius.
But If You Judge a Fish by Its Ability to Climb a Tree, It Will Live Its
Whole Life Believing that It is Stupid: Albert Einstein? Amos Dolbear?

Matthew Kelly? Apocryphal? », 06/04/2013, www.quoteinvestigator.
com, consulté le 80/12/2020

Aussi, un bon accompagnement nécessite un
jugement juste de soi, de ses objectifs et des
personnes qui nous accompagnent.

Le Parkinson est une maladie complexe quiil s'agit
d'appréhender autant au niveau du malade qu'au
niveau des médecins et les accompagnants
(cidants, infirmiers, proches..). Le traitement
meédicamenteux est actuellement le traitement
le plus efficace. Cependant, il ne suffit pas & lui
seul et il comporte ses limites. Aussi faut-il se
tourner vers d’'autres solutions complémentaires
(lien social, travail associatif). D'autre part, le
patient-expert étant aujourd’hui reconnu, le
malade devient acteur actif dans son traitement.
L'autonomisation du patient et son empowerment
permet dinverser la tendance apathique et ainsi
d'améliorer le quotidien du malade.

Pour cela, il a besoin dun accompagnement
quotidien pour atteindre ses objectifs. Le malade
étant aujourd’hui dans une participation active,
que pouvons-nous apprendre de son vécu pour
laccompagner médicalement et humainement
au quotidien ? Du point de vue du design, il sagit
de connaitre le quotidien du malade au-deld de
son diagnostic pour comprendre comment

6l
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faccompagner et espérer répondre a un besoin
bien réel. Dans une démarche centrée sur
lattention et le soin, le designer laisse ainsi parlerle
malade de son expérience et de ce qui aujourd’hui
affecte sa vie quotidienne. Cela nous aidera
également & répondre a notre problématique
de recherche intégrant les conséguences
psychologiques, sociales et identitaires de la
maladie & la question de 'autonomie intrinseque.
Pour cela, les malades ont besoin de comprendre

leur maladie et leur rythme.

Par ou commencer ..
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Partie 2

Parkinson

au quotidien au-dela
du diagnostic:

entre acceptation,
autonomie

et adaptation

« Il y a la vie avant, sans Parkinson avec une
certaine insouciance, et la vie aprés, ou tout
demande efforts et concentration.»*®

Isabelle Plateau, malade.

Il'y a une vie a vivre avec le Parkinson. Elle n'est
peut-étre pas celle qu'on avait prévue ni celle
quon a envie de vivre, mais il faut pouvoir sy
adapter et lintégrer dans son quotidien. Mais
comment arriver a accepter la maladie dans
son quotidien ? Que vo-t-on devoir changer ?
Cest autrement dit savoir quelles sont les
problématiques quotidiennes que rencontrent
les malades suite au diagnostic et leurs
conséquences sur la personne. C’est aussi savoir
combiner leur vie avec celle que la maladie
impose et donc identifier les leviers de réussite de

cette adaptation.

49 Réponse au questionnaire par Isabelle, parkinsonienne
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A

L.e parcours
psychologique du
malade au coeur
de Pexpérience
quotidienne de la
maladie

A.1l

DU DIAGNOSTIC A L'ACCEPTATION :
UN LONG CHEMIN A PARCOURIR

De maniere générale, larrivée dune maladie
grave dans la vie de quelqu'un change beaucoup
déléments dans son quotidien et pour son avenir.
Il passe par différents états et étapes. Parmi ces
étapes on peut compter lannonce du diagnostic
par le médecin. Le diagnostic en lu-méme n'est
pas un processus facile (cf. partie 1) car cela peut
prendre plusieurs années avant de se fixer sur un
Parkinson ou bien méme parfois de l'envisager si
la personne est plus jeune que la moyenne. Cest
une raison de plus de douter du diagnostic et de
le refuser au départ.

«J'ai été diagnostiquée ¢ 36 ans. Pour moi c'était
une erreur médicale. C’est lorsque j'ai eu des
difficultés dans mes déplacements quotidiens
quej’airéalisé.Je devais voirlaréalité enface.»>

Témoignage de Diane Patenaude.

50 Entretien avec Diane Patenaude
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Comme le résume le site Apamad, lannonce du
diagnostic est suivie du refus (« c’était une erreur
médicale ») ou le malade nie la nouvelle au méme
titre que son ou ses proches. Puis vient la colere
traduisant langoisse du malade. Cette colére se
retourne en général contre le soignant ou l'aidant
présent.

Le malade peut étre amené a trouver des solutions
impossibles ou des guérisons miraculeuses.
Cest létape du marchandage. Le malade
met ainsi de la distance entre lui et la maladie.
Arrive finalement la dépression ou le malade ne
sait pas comment gérer la maladie alors qul
constate que son état se dégrade. C'est Iétape
la plus difficile psychologiquement et un passage
presque obligatoire pour la personne. Tout cela
nous amene & lacceptation de la maladie®

Elle se traduit par un « état de calme » pour la
personne qui ne lutte plus contre la nouvelle
annoncée mais qui se concentre plutdt sur
la question suivante : comment vivre avec
maintenant ?

51 Apamad, Apamad, « De 'annonce a 'acceptation », www.apamad.fr,
consulté le 03/06/2020

Cest cette acceptation qui ouvre la porte &
fautonomisation du malade et & sa prise de
pouvoir sur son traitement. Il est en effet tres
difficile de motiver un malade qui n'a pas
accepté ou qui N‘est pas en cours dacceptation
de la maladie. Les personnes n'ayant pas encore
accepté la maladie n'ont pas les mémes objectifs,
car ils sont encore ¢ I'étape de déni, de colere, de
marchandage ou de dépression.

Il est aussi possible quils soient conscients de
la maladie mais quils ne soient pas préts a
faccepter. Lors de mon questionnaire, 10 malades
disent avoir accepté la maladie au bout de 6
mMois a 2 ans mais 5 n'ont pas encore accepte la
maladie dans leur vie. Lannonce du diagnostic
peut étre traumatisante si la personne n'a pas
les défense psychiques adaptées® pour recevoir
cette nouvelle information et quil la rejette
compléetement.

52 Thomas CASCALES et Julien BARUTEAU, « Deuil de la maladie,
une identité qui vacille », Cliniques, 2012/2, n°4, pages 30 a 47


https://www.apamad.fr/accepter-sa-maladie/
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FAQ 5 sem.

Posez votre question

Peut-on étre jeune et étre
atteint de Parkinson?

'avant 40 ans.
i
ipatients plus jeunes sont

'doivent gérer la maladie
plus tot et donc, plus

Tongtemps. |

Q Envoyer un message

< O

Story instagram du compte Parkinson Québec

Ici, deux profils de personnes se dégagent dans
la réflexion sur lacceptation nécessitant des
approches daccompagnement adaptées et
donc distinctes.

correspond & des malades en
cours d'acceptation du Parkinson. Il est prét & étre
actif mais n‘a pas encore de routines quotidiennes
ou bien dintégration dans les groupes de soutien.
I N'a pas encore réussi a concilier la vie imposée
par la maladie avec sa vie remplie par son travail,
ses hobbies, ses habitudes quotidiennes.

On considere ainsi qu’il a entre 40 et 60 ans bien
que cette fourchette soit schématique lorsque I'on
saitqu’ily a autantdévolutions de la maladie quily
a de malades. Comme nous le décrit cette image
issue du compte instagram de Parkinson Québec,
la charge mentale de ces jeunes parkinsoniens
a cause de la maladie est complétée par la
pression professionnelle, familiale et financiere.
Ici “jeune” se réfere autant a 'adge de la personne
par rapport & 'édge moyen dans la maladie quau
stade d’'évolution du Parkinson.
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Sachant que l'acceptation des personnes que
nous avons interrogées va de 6 Mois & 2 ans, on
estime quiil est encore dans ce quon appelle,
comme nous le disions plus haut, la « Lune de Miel »
et quil est encore largement autonome. C'est une
raison de plus pour étre actif tot et ainsi retarder
la progression des symptémes par la prise de
bonnes habitudes de vie médicales, sportives et
sociales. La question ici est de savoir comment
accompagner des le début ces personnes I et
faciliter leur adaptation.

concerne des malades a
la retraite en considérant quils ont entre 60 et
75 ans. Cela représente une grande majorité
des personnes avec la maladie, sachant que
la maladie est déclarée autour de 60 ans en
moyenne et que le nombre de patients augmente
avec l'dge. Cette personne peut étre autant dans
la phase précoce que la phase intermédiaire de
la maladie. Dans le deuxieme cas, elle ressent
beaucoup plus les fluctuations du traitement. Son
autonomie est donc peut-étre plus limitée : gestes
difficiles, arrivée des périodes ON/OFF... Pour pallier
cette perte dautonomie, le malade participe &
des activités proposées par les associations. |l
y a en effet plus de temps pour ces activités et

pour s'occuper de sa maladie sl est a la retraite.
On peut penser a la marche, la danse, la boxe,
le vélo si possible. Il a cependant de la difficulté
a structurer ses journées, maintenir ces routines
et & trouver de la motivation; conséquence de
la progression du Parkinson. Il a donc besoin de
renforcer ces routines sur le long terme et de
conserver les relations sociales quil a pu créer
lors de ces activités. Cest un deuxieme type
daccompagnement avec des enjeux médicaux
(progression avanceée des symptdmes et perte
plus rapide d'autonomie) et sociaux (perte de
liens) forts.

Cependant, avant darriver & [lacceptation,
on voit que le malade vacille entre proximité
et éloignement entre lui et la maladie jusqu'd
lintégrer pleinement & sa vie. Lannonce brutale
dun événement peut faire vaciller lidentité
personnelle d'un individu.
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Selon E. Erikson, [lidentité  personnelle
correspondrait & un « sentiment didentité »
(idem)®2 i.e.un mélange d'émotions®, qui nous fait
ressembler & ce que nous pensons étre et a ce
qui semble nous définir personnellement. Notons
que le sentiment est un état instable et que le
« sentiment d’identité » est voué a évoluer dans le
temps. Lidentité se modifie par la perception que
le malade a de lu-rméme et par sa capacité ou
pas a faire entrer de nouvelles informations, telle
que 'annonce d'un diagnostic, dans son identité
actuelle.

Lidentité personnelle est aussi 'ensemble des
représentations qu'un individu se fait de lui et qui
le « singularise » (Is dem, ipséité) pour déterminer
ce qui fait de lui ce quiil est et ce qui le distingue

des autres. « C'est ce par quoi je me sens exister

53 Universalis.fr, Annie QOLLOVALD, Fernando GIL, SINDZINGRE,
Pierre TAP, « IDENTITE », www.universalis.fr, consulté le 02/06/2020

54 « L'intelligence émotionnelle : quelle utilité en entreprise ? », [confé-
rence’], Grenoble de Management, 1 mars 2016, durée 55 min 16, visible
sur Youtube, consulté le 02/06/2020

aussi bien en mes personnages (propriétés,
fonctions et réles sociaux) quen mes actes
de personne (signiﬁootions, valeurs, orientotions).
Mon identité, c’'est ce par quoi je me définis et me
connais »%°. Plusieurs parkinsoniens ont du mal &
accepter leur maladie dans la vie car elle prend
le dessus sur leur identité personnelle.

56

Néanmoins, 'évolution de lidentité personnelle
nest pas une chose négative en soi. Elle se
nourrit du vécu pour se construire et se définir,
Ainsi, chacun possede une identité unique qui
vient s'affiner au fur et & mesure des expériences
vécues.

Elle est malléable et complexe mais reste propre

55 Annie COLLOVALD, Fernando GIL, SINDZINGRE, Pierre TAP,
« IDENTITE », art. cit.

56 Parkinson’s New Today, Parkinson’s New Today, Dr.C, « A New
Year’s resolution: Quiet the old tapes », 4 janvier 2019, www.parkin-
sonsnewstoday.com, consulté le 05/10/2020
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& chacun.

Autrementdit,lidentité quenousnousconstruisons
personnellement dépend de nos interactions
et nos actes. Dans une maladie chronique ces
roles, fonctions et actions sont mises a mal et
doivent pour la plupart se réinventer. Cest un
travail d'acceptation, de reconstruction et de
persévérance pour le malade dont les reperes
sociaux et personnels se sont envolés.

lls ne sentent pas capable.

Voici la premiere conséquence directe de la
maladie sur la vie des maladies. Ce sont les mots
de plusieurs malades interviewés lors de mes
rencontres. Chaque chose devient une épreuve a
surmonter ou bien une chose considérée comme
inatteignable. Les symptdémes soulévent une
frustration pour le malade découvrant cette «
dépendance » O son corps ou a son esprit. Voir
ses capacités se modifier est tres difficile car ils
ne sont plus rassurés sur leurs compétences ou
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sur leur capacite a réaliser des choses.

lls ne se sentent pas capables physiquement
(autonomie, motricité fine diminuée) mais
également cognitivement (organisation,
planification, oonoentrotion) et
psychologiquement. Certains vont arréter des
activités qui leur faisaient du bien car elles
deviennent plus complexes. Dautres vont
appréhender leur exécution par peur de la fatigue,
du regard des autres ou de leur propre nervosite.

Cela nous ameéne a une autre réflexion qui est la
« re-définition » de l'autonomie. Quelles sont les
limites que je me pose ? Quand dois-je demander
de laide et que puis-je faire seule pleinement ?
Si la maladie nous pousse & Nnous redéfinir et que
chacun posséde une identité propre, alors la « re-
définition » de son autonomie l'est tout autant.

Redéfinir  son  autonomie implique détre
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conscient des choix que l'on fait et consentir &
des changements. C'est également maitriser son
nouvel environnement et ses limites.

«Des 1946, l'article premier du Code de Nuremberg
stipulait que le premier attribut de 'lhomme est
son autonomie et que cette autonomie s'exprime
dans le consentement qu'un patient donne aux
soins. Le principe dautonomie est maintenu au

rang des principes fondamentaux du Code de
la Santé publique : “fautonomie de la personne
doit étre respectée méme si elle s'oriente vers
une interruption de soin mettant sa vie en péril’
(Article L4 al. 2). »578

Comme présentée précédemment, lautonomie
ne signifie pas lindépendance de la personne.
Nous devrions plutét parler d'autorégulation. Etre
autonome c'est sadapter a une situation, un
état ou & une personne. C'est poser ses limites et
développer ici sa liberté d'action.

Danslecasdelamaladie de Parkinson,lautonomie
introduit la notion dinterdépendance avec 1) la
maladie, 2) les traitements pour la combattre
et 3) les autres malades et aidants. Comme le

57 Monique FORMARIER et Ljiljana JOVIC, dir., Les concepts en
sciences infirmiéres 2¢ édition, Association de recherche en soins infir-

miers, 2012, 330 pages, p. 209 -> fiche autonomie

58 Code de Nuremberg: Texte fondamental de 10 critéres pour le cadre
normatif et éthique des essais cliniques sur des humains faisant suite

au proces de Nuremberg de 1946 - 1947 jugeant les médecins ayant
pratiqués des interventions médicales illégales, au nom de la science, sur
des prisonniers juifs au cours de la Seconde Guerre Mondiale. [définition

libre]
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dit le dictionnaire de la langue philosophique®,
l'autonomie ne se développe pas seule et a besoin
dune relation interdépendante & autrui tant
comme modele, allié, exemple ou bien contre-
exemple de ce que chacun définit comme son
autonomie. On peut ainsi voir plusieurs degrés
dans la définition de l'autonomie par le malade.

Le premier degré est la définition de lautonomie
face a sa maladie et & ses traitements. Comment
définir son autonomie face a une maladie qui
tend & nous bloquer avec le temps ? Lune des
réponses est de la combattre. Lamplitude de
mes mouvements se réduit ? Jagrandis mon
mouvement. La voix devient plus faible quand je
parle ? Je vais chanter ; pour le plaisir. Ici, pour étre

autonome, il faut s‘adapter & la situation. Mais
s‘adapter ne veut pas dire renoncer.

Certains gestes seront certes plus compliqués
mais 'on peut toujours les faire. lls seront moins
fluides ou plus lents mais ils continuent d'exister.

59 Paul FOULQUIE, Dictionnaire de la langue philosophique, Edition
PUF, 1982 (1962), 800 pages

La liberté d'action de la personne réside dans la
maniere dont elle le fait, pas dans le fait de faire
laction. C'est une question de composition. Elle
peut étre harmonieuse ou bien cacophonique
selon les barrieres que 'on se met.

N

Le deuxieme degré est face a son entourage.
Quil le veuille ou non, son autonomie globale se
dégradant, le parkinsonien va devoir compter
sur une personne extérieure pour laider. Cela
peut étre un membre de sa famille (en général le
conjoint ou la conjointe), quelqu'un de l'entourage
(un voisin) ou un aidant de formation (un
professionnel de santé).

Cela ne veut pas dire quiil va dépendre de Iui pour
chacune de ses actions mais il va apprendre
dépendre de lui et  demander de laide car |l
ne sera pas en mesure de tout faire comme |l
le veut et comme avant. Le malade peut avoir
limpression d'étre un poids pour la personne qui
laide et laccompagne.

Il est donc important de déterminer ensemble
les limites des aides & fournir et ce que la
personne peut encore réaliser seule. Cela peut-
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étre une source de challenges tres valorisants. La
personne accompagnée possede une relation
dinterdépendance & son environnement social
et médical. Ces relations posent les limites et
contraintes de dépendances ou se développe
fautonomie du malade. Peut-on donc parler de
définition personnelle de lautonomie dans la
maladie de Parkinson ?

C'est toute la question de se sentir capable ou
non de faire une action.

Bien sur, le malade peut choisir de se faire aider
pour chacune de ses actions (dépendance)
et donc de laisser “faire & sa place”. Mais il peut
aussi adapter son comportement pour justement
ne pas dépendre de cette personne tout en
dépendant de ses contraintes physiques::
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60

Témoignage de Gilles, malade.

Ici, Gilles dépend du tremblement de sa main
mais décide d'adapter son comportement pour
se libérer de cette contrainte. C'est sa maniére
de devenir autonome parmi ses dépendances.
La personne malade apprend a gérer les liens de
dépendance pour rester autonome. Cest donc
ici une posture de “faire” créant de linitiative chez
la personne qui adapte elle-méme une situation
de dépendance. On voit ici que la dépendance
n'a pas changé mais c’est la fagon d'aborder le
probleme qui rend la personne plus autonome.
Cela rejoint le principe dautonomisation et
dautogestion du malade non pas, pour cet
exemple, dans son traitement mais dans sa vie
personnelle.

Néanmoins la deuxieme partie de ce témoignage
nous indique que Gilles doit composer en fonction
des autres, car le regard de lautre sur la maladie
importe beaucoup. Cela influence notamment
le sentiment d'appartenance & un groupe et
d'autant plus si la personne en face ne vit pas

60 Entretien avec Gilles, malade

avec la maladie. Aussi, bien quil se soit libéré
dune dépendance physique, la dépendance
sociale persiste. Lusage de son autre main n'a
pas soulagé limage que les autres ont de lui
comme étant une personne Mmalade s’ils voient
sa main trembler. C'est également pour cela que
beaucoup de malades ont du mal, surtout au
début de la maladie, & communiquer avec leur
entourage proche de peur de ce regard ou de
cette incompréhension.

Aussi, la réaction de Gilles démontre la fagon
dont chacun définit son autonomie en intégrant
ses contraintes pour sen libérer. Mais peut-on
reproduire cet exemple & l'échelle dun mode
de vie ? Aujourd’hui beaucoup d'astuces sur des
forums de discussion sur la maladie de Parkinson
existent pour contourner ces contraintes. Mais
quelles sont les solutions durables pour se
libérer physiquement et mentalement de la
charge mentale des dépendances apportées
par la maladie ? Aujourdhui, la solution est &
ladaptation et laccompagnement personnalisé

de la personne.
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Pendant longtemps, on recommandait aux
personnes atteintes de Parkinson de ne pas trop
bouger et de s'’économiser de peur daggraver la
maladie®. Or il est prouvé que l'activité physique
quotidienne et le mouvement sont ce qui va
pouvoir contrer la perte de motricite.®?

61 France Assos Santé, France Assos Santé, « Activité physique adaptée
et maladie de Parkinson », publié le 29/01/2019, www.france-assos-
sante.org, consulté le 29/10/2020

62 1bid, France Assos Santé

Cestun peucombattrele mal parle malmais pour
leplusgrandbien.Aussibeaucoupde programmes
sont proposeés par des physiothérapeutes et des
kinésiologues qui operent pour la rééducation,
ladaptation de gestes, le travail damplitude et la
rapidité des mouvements®. Ce sont des exercices
répétitifs et quotidiens.

64

Ce sont des exercices encadrés seuls ou en
groupe suivant un programme adapté aux
besoins des personnes. Mais il faut maintenir
cette activité au-delda des cours encadrés pour
que le traitement soit efficace. Ces séances sont
nécessaires et ne sont pas spécialement des
loisirs pour les personnes qui y assistent.

Dun autre coté, il y a des associations et des

63 Entretien avec une kinésiologue chez NeuroMotrix, Montréal.

64 Entretien anonyme avec une malade
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centres qui proposent des activités physiques
adaptéesdites APA.Boxe,vélo,danse, TaiChi,yoga..
il y en a pour tous les gouts. C'est notamment le
travail qui est effectué avec NeuroMotrix (boxe
et marche nordique), Parkinson en mouvement
(danse-thérapie) et Parkinson Québec (Marche,
randonnée, vélo) & Montréal. C'est l'occasion de
se sentir a laise et entouré de personnes a qui
'on n‘a pas besoin de cacher ses symptomes
et avec qui 'on peut parler librement. C'est aussi
l'occasion de rencontrer de nouvelles personnes
lors de cours collectifs.

Cest enfin le moment détablir de nouvelles
routines bénéfiques pour le corps et l'esprit. Il est
en effet idéal d'établir tét dans la maladie des
routines de mobilité et de bien-étre. Ce sont-elles
qui vont aider a ralentir le développement des
symptémes et retarder la perte dautonomie quel
que soit 'édge de la personne ou son avancement
dans la maladie. Il est certain quiil est plus difficile
de mettre en place ces routines lorsque la
maladie est installée depuis longtemps mais pas
impossible. Mais comment inciter ces personnes

a prendre part & ces routines et les garder dans le

temps ? Lun des outils & exploiter par les services
daide et les designers est laspect ludique et
épanouissant de ces activités favorisant la santé
mentale de la personne et son engagement.

Au-dela de la santé du corps, il y a la santé de
lesprit. C'est notamment l'objectif de certaines
activités telles que la méditation, lart-thérapie
ou encore la danse pour ne citer queux. Ici, la
personne s'exprime et crée son propre univers
de tranquillité, de couleurs, de formes ou de
mouvements produisant dans le méme temps de
la dopamine dans le corps (hormone du bonheur).
Nous pouvons prendre lexemple de la danse
adaptée au Parkinson. Elle libére les mouvements
du parkinsonien dans l'expression dune émotion,
d'une action sur le rythme dune musique aidant
fortement @ la synchronisation des mouvements
et de la marche dans la maladie de Parkinson®s.

Cette discipline permet dassocier motricité,

65 Entretien avec Zuzana Sevcikova, professeur de danse thérapie a
Parkinson en mouvement
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Photo extraite de la vidéo «UNISSON, L'art d’'accompagner»
par Parkinson Québec, 2017

expression de soi, créativité et IGcher-prise.

Cest aussi loccasion de montrer son travail
lors de spectacles qui représentent a la fois
une épreuve et un beau challenge pour ces
personnes. C'est se mettre a nu face a un public.
On peut prendre I'exemple du projet UNISSONS,
Lart daccompagner®® organisé par Parkinson
Québec en 2017. Ici, deux parkinsoniennes ont
travaillé avec la chorégraphe Anne Lebeau pour
une représentation de danse ¢ Place des Arts.

Un autre exemple de danse-thérapie est le projet

66 « Unisson, L’art d’accompagner », [Documentaire’], Parkinson
Québec, 26 octobre 2017, durée 7 min 25. Visible sur YouTube, consulté
le 02/05/2020

Dance Well organisé au sein du musée Bassano
del Grappa, en Italie. Le projet invite les personnes
atteintes de la maladie de Parkinson & danser au
sein du musée entourés d'ceuvres dart oubliant
leurs barrieres quotidiennes et s‘abandonnant
dansla musique et labeauté de ce quiles entoure.

67

Témoignage l'une des participantes au projet.

Ce sont ici deux activités ou le malade est
créateur, décisionnaire et seul juge de la qualité
de son travail. Avec ces projets nous voulons
montrer que lunivers sensible accompagnant
le malade au quotidien est aussi important que
faccompagnement médical en lu-méme. La
sensibilité, certes propre & chaque personne, est
une zone dévasion et de Iacher-prise nécessaire
dans le quotidien de maladies chroniques ou
la charge mentale est aussi forte entre anxiété,
culpabilité, peur du jugement, incompréhension,
isolement.

Cest donc se libérer gréce O des activités

67 « Danser pour lutter contre le Parkinson - Dance Well », [Repor-
tage’], Oldyssey, 12 mars 2019, durée 2 min 57. Visible sur YouTube,
consulté le 02/05/2020
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Photo extraite de la vidéo “Danser pour lutter contre le

Parkinson - Dance Well” par Oldyssey, 2019
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ludiques et sensibles allégeant le quotidien du
traitement mais soutenant dans le méme temps
les efforts pour adapter son mode de vie a la
maladie. Cependant, ces activités ont lieu avec un
encadrement (lieu, professeur, élan de groupe) et
peu nombreux sont ceux qui pratiquent ces loisirs
d’eux-mémes, sur une initiative personnelle.

Il est ainsi important de prendre en compte que
laspect ludique, collectif et sensible des activités
faites quotidiennement a un impact fort sur
'humeur et la santé mentale de la personne. Dans
cette logique, pourrait-on rendre plus ludiques
et sensibles des activités banales ? Comment
amener une personne apathique & re-découvrir
des actions simples mais indispensables & sa vie
de tous les jours ? Comment éviter qu'elle se lasse
de ces activités ? Une des pistes de réponse serait
d'avoir pour le parkinsonien des objectifs pour le
guider a travers ses actions quotidiennes et les
faire évoluer au fur et & mesure que la maladie
évolue.
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Le Parkinson impose & son hoéte une fatigue
découlant  dun  apprentissage  perpétuel,
chronique dun besoin dadaptation. Comme
tout apprentissage, la personne fait des erreurs,
perd sa motivation ou son envie dapprendre,
sa détermination. Il est en effet démoralisant
d'adapter son comportement sans savoir si cette
adaptation aura un effet a long terme sur sa vie
car la maladie est évolutive.

Sylvie

Sylvie

Anonyme

Le degré de motivation d'une personne corres-
pond & la différence entre ce que va apporter
une action et ce qu'elle va coulter. La motivation
est donc le contraire de l'apathie telle que nous
la définissions plus haut. Lorsquun individu est

apathique, il N'a envie de rien. Si on reprend le
modele basé sur le calcul colt/bénéfice pour le
malade, « on peut étre apathique parce quon
sous-estime les bénéfices [d'une activité ou d'un
traitement] ou parce quon surestime les colts
[pour réaliser cet effort]. Suivant le cas, on ne va
pas traiter les patients de la méme fagon. »%

Cest donc une situation compliquée pour des
patients qui doivent rester actifs continuellement
alors que leur corps et leur esprit les poussent
a ne rien faire. Il s‘agit donc de trouver le bon
rapport colt/bénéfice pour chaque malade et
ainsi réussir a le stimuler.

Il Sagit également de se poser un objectif juste a
atteindre.llfaut que ces objectifs soientréalistes et
réalisables pour ne pas décourager la personne. «
Je sais que je dois demeurer actif. C'est un objectif
général mais je ne me fixe pas d'objectifs précis
parce que je pense que si je ne les atteins pas

jaurai une réaction négative, dépressive»®® C'est
une question d'attentes et de recompense de ses

68 Institut du cerveau, ICM, « Motivation et apathie: quelles molécules
agissent dans notre cerveau? », publié le 20/04/2017, www.institutdu-
cerveau-icm.org, consulté 25/10/2020

69 Entrevue avec Gilles, malade


https://institutducerveau-icm.org/fr/actualite/motivation-et-apathie-quelles-molecules-agissent-dans-notre-cerveau/
https://institutducerveau-icm.org/fr/actualite/motivation-et-apathie-quelles-molecules-agissent-dans-notre-cerveau/
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efforts. Aussi est-il important que le parkinsonien
se fixe des objectifs justes & atteindre au fur et a
mesure pour garder une motivation constante. |l
faut qu’il puisse se dire “pourquoi pas ?” plutdt que
‘pourquoi ?” faire une activité. Cette différence
de formulation amene une vision positive du
probleme.

Pour finir, au-deld des objectifs fixés pour
ameéliorer sa qualité de vie, il est important que
ces objectifs aient un sens pour la personne et
qui lui permettent de s'épanouir dans différents
domaines sans rapport obligatoire avec la
maladie.

70

Cela revient a lidée que le parkinsonien est un
personne vivant avec une maladie mais quelle
ne se définit pas comme une personne malade.
Notons que ces objectifs n'ont pas pour but
la performance du malade mais plutdt son
engagement dans le temps.

70 Entretien avec Denyse, proche-aidante pour son conjoint
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Les objectifs personnels & plus ou Mmoins long
terme, la stimulation positive (entourage et
centres dintéréts) et lintégration de laspect
ludique dans les actions quotidiennes sont les
clés pour redéfinir et atteindre ses projets. lls sont
a exploiter autant par le systeme médical que par
le design dans le développement d'une solution
accompagnant le parkinsonien au quotidien
avec comme objectif la lutte contre lapathie
et le manque de motivation et dénergie pour
lamélioration de la qualité de vie. Notons que
ces éléments : objectifs personnels, stimulation
positive et gamification (ludique) sont également
des éléements permettant de prendre en compte
les aspects psychologiques, sociaux et identitaires
delapersonne pour la valoriser et 'laccompagner.

Au quotidien, la maladie se traduit par une perte
de repéeres physiques et psychologiques. C'est
donc un changement dans la relation & soi et aux
autres. Lautonomie devient un élément crucial
qu’il faut savoir gérer au jour le jour, challengeant
la motivation et les objectifs de chacun (apathie).
Le risque d'abandon de la lutte contre la maladie
en est d'autant plus grand.

Aussi les malades vont-ils chercher des
solutions dans leur entourage, les associations
et les domaines connexes (molodies similaires,
médecine douce.). Mais dans lanalyse on
oublie le design, alors quil est au coeur du
quotidien de la personne, de son autonomie
et de laccompagnement. Aussi, sintéressant
aux usages et besoins de chacun, quelles sont
les solutions apportées par le design pour y
répondre ?
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On pourrait conclure cette deuxieme partie avec
ce graphique montrant les principaux enjeux du
quotidien du parkinsonien ainsi que les points clés
permettant & la personne d'atteindre ses objectifs
et de s'‘épanouir.
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Partie 3

Le design

et le systeme de santé
comime acteurs
complémentaires de
I’évolution des usages

dans le traitement de la
maladie de Parkinson

Cette partie entend montrer comment le design
et le designer interviennent pour favoriser
fautonomie de la personne dans I'évolution de sa
maladie. Finalement, le design et la santé sont au
service de 'Humain et les deux doivent intégrer
les conséquences psychologiques, sociales et
identitaires dues & ladaptation du parkinsonien &
sa maladie et & ses défis.
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A

Le design au
service du systeéme
de santé dans
Paccompagnement
du parkinsonien
pour le maintien de
son autonomie

A.1 LEROLE ACCOMPAGNATEUR DU DESIGN FACE AU

TRAITEMENT DE LA MALADIE DE PARKINSON

Il Sagit ici de mettre en évidence le réle empa-
thique du designer, au service dune innovation
pour les parkinsoniens tant par sa capacité d
étudier un sujet de maniere holistique que par la
mise en avant de 'THumMain dans son travail.

Pas expert en santé mais en empathie:Un rdle de
canalisateur d'informations

Le design et linnovation peuvent prendre plu-
sieurs visages. On peut parler dinnovation par le
design dans la technique, dans les usages, dans
les fagons de penser ou encore de percevoir un
probleme,une gouvernance ouune politique.C'est
«un processus intellectuel créatif, pluridisciplinaire
et humaniste, dont le but est de traiter et
d'apporter des solutions aux problématiques de
tous les jours, petites et grandes, liées aux enjeux
économiques, sociaux et environnementaux. »"2,

71 AFD, « Design, designers : définitions », www.alliance-fran-
caise-des-designers.org, consulté le 04/06/2020
72 Leila ASSERIAS FAYAD, Le designer entre devoir-étre et de-

voir-faire, Quelle posture pour le designer aujourd’hui?, sous la direction
de Sophie Coiftier, mémoire de design, ENSCI, 2015
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Si le principe méme du design est bien d'associer
différents champs de recherche pour avoir une
vision d'ensemble du probleme, il peut donc étre
accompagnateur d'un systeme médical et social
existant et proposer des solutions pour pousser
plus loin l'efficacité de ceux-ci.

Aussi nous nous positionnons dans ce projet
comme un lien facilitateur entre dune part
les actions du malade de Parkinson et d'autre
part les expertises des médecins pour la bonne
exécution du traitement quotidien. Le designer a
iciun role de facilitateur discret pour la fluidité des
actions quotidiennes (séance d'activité physique,
motivation quotidienne et stimulation positive)
et des modes de vie (adoption de routines
et gamification de gestes quotidiens pour
développer le plein potentiel de la personne). Ce
positionnement permet également dalléger le
poids du cadre médical instauré par la maladie
et le traitement.

Au centre du Parkinson il y a [IHumain
approfondissement de la corrélation patient-
expert et design centré Humain

A la différence du médecin qui soigne les
symptémes ou rééduque la personne, le designer
soignelesusages et développe son expertise dans
lempathie et lobservation. Comme exposé en fin
de premiere partie, |0 ou le patient tend & devenir
patient-expert en médecine, I'utilisateur a toujours
été considéré comme utilisateur-expert en
design.L'exploration de son ressenti et l'expression
de son point de vue au-deld des recherches en
littérature permettent de comprendre le parcours
du parkinsonien au plus pres de la réalité (partie
2) Cela permet dans notre cas didentifier 'une
des faiblesses de laccompagnement médical
actuel id est lengagement du malade dans son
traitement ainsi que son soutien psychologique
et motivationnel. Aujourd’hui, le malade comme
patient-expert - ou comme patient-partenaire
dans le programme dédié au CHU de Montréal” -
ouvre de nouvelles possibilités de recherches

73 Centre hospitalo-universitaire de Montréal, CHUM, « Devenir Pa-
tient Partenaire », www.chumontreal.qc.ca, consulté le 16/01/2020
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et de dialogue tant entre malades et corps
accompagnantquentrelesmalades eux-mémes.
Cela offre également de nouvelles opportunités
de projets pour autonomisation du malade et
son soutien psychologique au quotidien.

LES SOLUTIONS DU QUOTIDIEN POUR
L’AUTONIMISATION DE LA PERSONNE DANS LE
PARKINSON

Il existe beaucoup de solutions proposées par
le systeme médical pour lautonomisation du
malade comprenant a la fois des objets et des
services.

Dans un premier temps, nous avons les solutions
de maintien de l'autonomie & domicile souvent
dédiées aux personnes dgées. Elles consistent en
des installations plus ergonomiques du domicile
facilitant ainsi les déplacements ou les gestes
des malades et sont de réelles assistances
meédicales. Elles représentent un premier niveau
d'autonomisation.

Dans un deuxieme temps, il existe des projets plus
récents d'objets de correction du tremblement ou
de maintien de I'équilibre souvent congus comme
des objets technologiques pour compléter les
solutions d'équipement du domicile. Ceux-cCi
prennent la forme de stylos, montres, cannes,
couverts.. Ces objets créent un stimulus extérieur
et aident la personne & mieux maitriser son corps
et sa motricité fine. lls permettent de retrouver le
plaisir des actions quotidiennes et avec elles la
dignité. C'est ainsi une fagon d'engager le patient
dans le maintien de son traitement en facilitant
'exécution de nouvelles actions. C'est aussi retirer
la charge mentale et la stigmatisation de devoir
demander une aide extérieure.

Mais ces solutions, bien quutiles au malade,
sont parfois pergues comme stigmatisantes car
associées a une assistance et a une infantilisation.
Cela peut étre rebutant et d’autant plus difficile &
envisager lorsque I'on est encore actif.
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La cuilliere connectée : exemple dinfantilisation
du malade

Nous pouvons prendre I'exemple de cette cuillere
connectée, développée par LiftLabs. Elle bloque
les tremblements de la main ou du bras. Elle est
certes pratique mais peut vite étre infantilisante a
cause de sa forme. On peut malheureusement la
comparer a une cuillere pour bébé adaptée a la
préhension d'un enfant. Cette comparaison peut
se faire avec beaucoup d'objets développés pour
les personnes agées et/ou & mobilité réduite alors
qu'a la différence d'un enfant, la personne adulte
est consciente de cette infantilisation.

Nous avons constaté que le schémadévolutionde
la maladie était mis de coté par les malades quil
aboutissait ¢ la fatalité de la perte dautonomie.
De la méme fagon, les patients repoussent le plus
possible l'utilisation de ces objets médicalisés. De
plus, ces aides du quotidien ne concernent quune
action & la fois et non des séquences d’actions.

Gauche : Cuilliere pour bébé, A
'échelle du monde

Dessous : Cuilliere LiftWare
dévelopée par LiftLabs, racheté en
2014 par Google




Le bracelet Emma : une réponse ciblée sur un
symptéme

Il sS‘agit d'un objet qui agit directement sur le
corps de la personne. Ce nest plus une action
mais une série dactivités qui sont facilitées avec
le bracelet Emma développé par Haiyan Zhang
pour sa collegue chez Microsoft’. Le bracelet crée
une vibration ‘annulant” les tremblements du
bras du malade. Cela a permis d Emma Lawton
de retrouver le plaisir de dessiner. Un passe-
temps rendu impossible avec les tremblements
de la jeune femme de 33 ans’®. Ce projet répond
au souci d'esthétisme et permet de retrouver des
actions passeées.

Cependantles projets décrits ci-dessus se limitent
ici au tremblement qui est certes un symptéme
important de la maladie mais qui, comme nous
l'avons démontré, ne concerne quune partie des
malades et une partie seulement des symptomes.

74 THEHealthy.com, The Healthy, Lauren REARICK « This Innova-
tion Researcher Built a Wrist Gadget That Stopped Her Co-Worker’s
Parkinson’s Tremors », publié le 24 mai 2017, www.thehealthy.com,
consulté le 05/06/2020

75 Ibid ‘ pe par Haiyal
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Ce sont des objets dont le malade a besoin si
son corps lui fait défaut mais qui ne concernent
des actions physiques biens précises de la
vie quotidienne. lls n'ont pas pour vocation le
maintien d'objectifs dans le temps pour améliorer
lautonomie. lls se fixent plus sur un moyen
immeédiat de pallier un manque dautonomie
tout en sachant que les besoins vont continuer
dévoluer avec la dégradation de la maladie. Bien
sur, le fait de limiter les tremblements influence
la psychologie et lestime de la personne car
celle-ci retrouve une part d'autonomie mais nous
pourrions aller plus loin dans la solution afin quelle
soit adaptée a plus de personnes ou en tout cas &
davantage de situations.

Thérapies de groupes : Une réponse efficace
mais qui ne s’inscrit pas dans la durée

En complément de ces objets, il existe des services
plus spécifiqguement tournés vers la gestion du
quotidienparlemalade etsapsychologie.Onparle
par exemple des programmes d'autogestion des
malades consistant en des thérapies de groupe
en ligne sous forme de conférences (Programme
Stanford). Ce sont des ateliers sur untemps donné

(6 semaines) donnant des clés aux malades et &
leur entourage pour mieux gérer la maladie. Ces
programmes se révelent tres bénéfiques sur les
plans de la communication, des habitudes de vie
et de la diminution des symptomes.’® Mais ils ne
garantissent pas le maintien des acquis dans le
temps or le malade a besoin de les consolider et
de les conserver.

Mon Sherpa : un accompagnement continu mais
non personnalisé

I existe enfin des solutions de soutien
psychologique accessibles & tous tel que
lapplication Mon Sherpa pour accompagner
quotidiennement la personne.

Cette application nest certes pas dédiée o
la maladie Parkinson, mais elle est largement
conseillée par des psychiatres, psychologues
et psychothérapeutes pour accompagner la
personne dans ses périodes de stress, danxiéte,
et autres symptomes non-moteurs de la maladie.

76 Centre Intégré de Santé et de Services Sociaux de I'Abitibi-Témis-

camingue, CISSS, « Le Programme d’autogestion des soins en maladie
chronique », www.cisss-at.gouv.qc.ca, consulté 10/01/2021
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MonSherpa : interface d’accueil

Mon Sherpa’ se présente comme un personnage
compagnon qui vient conseiller la personne sur
des outils de relaxation, de respiration et des outils
thérapeutiques pour contréler ces symptomes
non-moteurs. La force de Mon Sherpa est que
ce ‘compagnon’ est accessible en continu. Il ne
demande pas d'écrire ou de réfléchir longtemps
a ce que l'on fait sur lapplication qui est intuitive
et fluide. Le service se construit autour d'un story-
telling - récit - intéressant : gravir une montagne
symbolisant les symptémes avec un guide de
relaxation. C'est donc donner des clés au malade
pour étre maitre de lu-rméme.

Un des aspects qui a été reproché & cette
application est quelle n'était pas assez
personnalisée ou que la discussion revenait
en boucle au fur et & mesure quon [utilisait.
Autrement dit, il N’y avait pas assez de nouveautés.
C'est également une application qui sutilise seule
et qui ne permet pas daller vers les autres.

77 Sherpa: “ Du nom des Sherpas, peuple montagnard du Népal, four-

nissant d’excellents guides et porteurs aux expéditions d’alpinistes dans
I'Himalaya. Le sens de « porteur en haute montagne » s’est répandu a la
suite des grandes expéditions himalayennes [dans les années 507 “.
Centre National de Ressources Textuelles et Linguistiques, CNRTL, «
SHERPA »,www.cnrtl.fr, consulté le 20/01/2020
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Or nous avons vu que l'autonomie du parkinsonien
dépendait souvent d'un réseau et dinteractions
sociales positives et stimulantes.

Ainsi, la question de 'autonomisation du malade
a travers des objets ou des services est tres
exploitée aujourd’hui par le service médical et
les designers. Mais ces initiatives garantissent-
elles l'adoption de la solution par la personne et
lintégration dans son quotidien sur le long terme ?
Quelles seraient les opportunités a explorer pour
une intégration positive dans le quotidien de la
personne vivant avec la maladie de Parkinson ?

Et toi tu utilises quoi 2
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Vers une ouverture
de Pexpérience

du malade pour
une meilleure
intégration dans
son quotidien

B.1 LES NOUVELLES TECHNOLOGIES AU SERVICE DE LA

MALADIE DE PARKINSON

Les nouvelles technologies permettent
aujourd’hui daméliorer ce que vit une personne
au quotidien et d'ouvrir de nouvelles possibilités
dans laccompagnement du traitement médical.

Wii et kinect : la reconnaissance de mouvement
au service de l'expérience immersive

Elles sont une voie vers lintégration du jeu dans
le traitement. Ainsi, les technologies de détection
et de reconnaissance de mouvements Wii et
Kinect sont des méthodes utilisées au domicile ou
en centres spécialisés pour motiver les patients
4 réaliser des exercices quotidiennement et
maintenir leurs objectifs d'autonomie. Elles créent
une expérience de jeu immersive et augmentent
la motivation.
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/~ Google Glass : La réalité augmentée comme
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guide pour le malade

Google s'est intéressé au Parkinson et d
faccompagnement du malade dans la marche,
la coordination et l'exécution de mouvements
notamment pour la danse. Cest la réalité
augmentée qui est utilisée ici a travers les
Google Glass devenant un guide pour le malade.
Lassociation réalité et intégration dune aide
visuelle montrant les mouvements & effectuer
aide les personnes a suivre les conseils. lIs ne sont
pas coupés du monde qui les entoure et peuvent
travailler ces éléments seuls ou en groupe. C'est
ainsi une facon d'avoir un suivi au plus pres de
la personne et une stimulation supplémentaire
proche du jeu. Elle permet ainsi dimpliquer le
malade pour gagner en autonomie tout en
respectant lutilisateur et son cadre de vie actuel.




ur et application Yog®@

Cest donc une fagon dallier plaisir et
accompagnement du parkinsonien vers de
nouvelles pratiques et de nouvelles stimulations
quelles soient par le jeu ou le suivi d'activité. Les
nouvelles technologies élargissent les possibilités
daccompagnement du traitement et ouvrent de
nouvelles portes d'actions et dinteractions pour
les malades. Elles permettent aussi d'aller plus loin
dans I'expérience de l'utilisateur afin quil se sente
écouté.

YogaNotch : Tlintelligence artificielle comme
professeur particulier

Prenons lexemple du projet Yoganotch
développé par Eszter Ozsvald, PDG de I'entreprise
de technologie médicale et de bien-étre Notch.
Le principe est simple : récupérer a laide de
capteurs placés sur le corps des informations
sur la posture dune personne en temps réel et
en faire une représentation 3D des mouvements
du corps. Cela permet, lors dexercices de yoga
proposés par lapplication, de rectifier en temps
réel la posture de la personne et de la conseiller
sur la suite de son mouvement. L'assistant vocal
sur lapplication agit comme un professeur de yoga
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et accompagne en temps réel lutilisateur. Voici
un Mmoyen de proposer une nouvelle expérience
utile et de faire sentir & la personne quelle est
écoutée et que I'on prend soin delle.

Mais tout cela n'est rien sans lintégration des
sens (environnement extérieur) et de la sensibilité
de la personne (ressenti personnel) ainsi que la
prise en compte dun lien (groupe, compagnon
d'activité) pour effectuer les exercices.

CREER UN ENVIRONNEMENT SENSIBLE ET
ESTHETIQUE AUTOUR DE LA MALADIE ET DE LA VIE
DE LA PERSONNE

De maniere générale, la personne va repousser
le moment ou elle va devoir adapter son
environnement. Comme nous lavons, plusieurs
objets “adaptés” sont aujourd’hui peu esthétiques
ou encore tres médicalisés et difficiles & intégrer
dans son environnement.

Il est en effet important de respecter a la fois
les capacités physiques de la personne et
son sentiment de dignité ou de fierté par une

amélioration esthétique - et fonctionnelle - de ces
solutions. Cela permet une meilleure intégration
dans lenvironnement de la personne et un
éloignement de son image médicale.

Lacanne ALBERT :Uncompagnontrés présentable

Nous pouvons parler ici de la canne ALBERT créée
par Antoine Beynel, Baptiste Maingon, Mike Xinjun
Zhang et Léo Charles du Miio Studio et présentée
au Shenzhen International Industrial Design Fair
(SZIDF) en 2018. ALBERT est un compagnon de
santé sous la forme dune canne intelligente
améliorant la mobilité des personnes vivant avec
la maladie de Parkinson. Il permet d'anticiper
les situations d’'urgence de blocage physique et
rassure la personne au quotidien. Une application
assure un suivi médical pour les patients et leurs
proches. Ce concept propose donc une solution
optimale contre les blocages de la marche |a ou
aujourd’hui les patients utilisent des astuces et
leur débrouillardise.
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Compagnon de santé

Bouton d Retour haptique
outon d'urgence j

S

Batterie sans fil

_/

Traqueur GPS

Ce produit est intéressant sur un plan
technologique et esthétique par la pureté de
sa forme contrastant avec sa complexité et
sophisticationtechnologique.llintéegreune grande
part dhumanité et de réflexion scientifique sur le
fonctionnement du corps et du cerveau humain
pour répondre & des besoins peu représentés sur
le marché actuel.

io Miio, 2018
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Anemone : La poésie comme outil de
communication

Cest aussi loccasion dapporter de la poésie
dans le quotidien du malade, & son domicile ou
lors de sa thérapie et non d'assurer une simple
fonction médicale. Le projet Anemone de Clara
Chanteloup et Lorenzo Armandin propose aux
personnes bipolaires un accompagnement de
leurs états de crises et de leur communication
a lentourage par un mécanisme poétique, une
lampe. « Elle permet de l'avertir et de sensibiliser
son entourage sur 'évolution de ses phases.

De plus lapplication l'aide & visualiser et suivre
les variations des signaux prémonitoires des
crises pour les anticiper. Par lanalyse de ces
symptomes, le patient peut ainsi comprendre
comment il fonctionne, apprendre & se réguler et
se rendre actif dans son soin. »”®

C'est ainsi une maniére d'autonomiser le malade

a travers un univers sensible, loin de limage
meédicale et stigmatisante de la bipolarité.

78 L'Ecole de design Nantes Atlantique, L'Ecole de design Nantes At-
lantique, Clara CHANTELOUP et Lorenzo ARMANDIN, « Anemone »,
www.lecolededesign.com, consulté le 25/10/2020

Y -

Anemone de Clara Chanteloup et Lorenzo Armandin

Cest également une maniere dintégrer lobjet
dans le domicile de la personne de fagon délicate,
invitant & la discussion et non & la stigmatisation.

Si un produit ou un service n'est pas séduisant
et que son usage nest pas intuitif ou bien quil
est appréhendé uniquement dans le cadre
dun traitement ou dans un accompagnement
médical,alorsl'objet serapeuoumalutilisé.Pourun
malade un produit peu attirant ne fait,au contraire,
que rappeler lidentité médicale de la personne.
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Dans ce cas, il limitera l'utilisation de sa solution
(objet ou service), bien que celle-ci soit efficiente,
par orgueil ou par peur de la stigmatisation
sociale. Autrement dit, contrairement & un objet
de la vie courante, le produit d'aide & la personne
ne donne pas toujours envie & son utilisateur dy
étre associé. Il est pourtant essentiel que lusager
prenne du plaisir dans [utilisation des solutions
qui lui sont proposées ! Lenvie d'utiliser un produit
Ou un service bien congu repose sur I'esthétique,
l'ergonomie de lecture ou dusage, la conception
et le scénario positif d'expérience utilisateur. Si
un de ces éléments est manquant alors l'envie
ou la stimulation de lutilisateur est amoindrie :
pourquoi utiliser un produit qui n‘est pas adapte
a mon besoin ?

VERS UNE EXPERIENCE DU QUOTIDIEN PLUS
PERSONNALISEE POUR LE MALADE : QUELLE
APPROPRIATION ET IDENTIFICATION PAR LA
PERSONNE ?

Avoir une solution personnalisée montre a
Iutilisateur que cette solution est pensée pour
ses besoins et ses attentes. Nous savons que
lesthétique de lobjet est un des éléments

constitutifs de cette appropriation. Mais le
parkinsonien a également besoin de sentir que la
solution lui est dédiée et non que c’est un service
ou objet générique car chaque malade vit sa
maladie différemment et chaque diagnostic est
unique. Ce qu’on utilise nous définit dune certaine
maniére et nous aide & nous construire. De la
méme maniere que la personne doit reconstruire
son quotidien apres le diagnostic, elle doit trouver
les outils qui lui correspondent pour réussir au
mieux son adaptation a la maladie quelle soit
seule ou entourée de sa famille ou d'un groupe

de soutien.

Etre  laise avec ce quon utilise quotidiennement
assure un usage sur le long terme et donc son
efficacité dans le cadre dun traitement. Il est
important de pouvoir sidentifier & un objet ou &
une démarche car cela accentue le sentiment de
sécurité et d'appartenance. Lidée est également
davoir un environnement qui nous ressemble
et que 'on a choisi - chose tres peu présente
aujourdhui dans le domaine des maladies
chroniques, dont la maladie du Parkinson.
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En mettant l'utilisateur au centre de la réflexion,
le design est devenu fondamental dans notre
quotidien car il nous aide & construire notre
environnement et notre identité. L& ou le patient
tend & devenir patient-expert en médecine,
Iutilisateur o toujours été considéré comme
utilisateur-expert en design. Le malade est par
conséqguent double acteur de son traitement. Or
le design sintéressant jusqu’dl lors aux symptémes
moteurs de la maladie, il me semble pertinent
dexplorer des solutions sur d'autres symptémes
du quotidien moins visibles. De nombreux outils
existent aujourd’hui pour améliorer l'expérience
du malade dans son quotidien et compléter
son traitement de maniere aussi efficace
quagréable. Cest en ¢a que le design et la santé
sont complémentaires sur le nouveau parcours d
imaginer pour le parkinsonien.
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Conclusion

La nouvelle vie imposée par la maladie de
Parkinson est complexe & réinventer et &
appréhender. Bien que lacces aux soins
meédicaux et a la rééducation soit développé
et bien encadré au Canada, les recherches
précédemment formulées mettent en évidence
la complexité quotidienne a laquelle fait face
le malade et limpact des symptomes sur les
différentes sphéres de la vie de la personne :
sociales, professionnelles, psychologiques,
récréatives ..

Le premier obstacle est la perte de autonomie
physique qui entraine une dépendance de la
personne & un systeme médical. Comme nous
lavons vu, la barriere physique du corps met
en évidence ce quil n'est plus possible de faire
comme d son habitude, ce qui plonge le malade
dans une grande incertitude concernant ses
acquis actuels et son avenir avec lamaladie. Cette
situation débouche sur une redéfinition de son
autonomie et de ses relations dinterdépendance

138 139



140

a autrui entrainant un sentiment de culpabilité
et de honte le plus souvent silencieux de peur du
regard des autres tout en ayant besoin de ces
liens et échanges pour avancer.

Le deuxieme enjeu est que les troubles non-
moteurs, bien que dévastateurs, sont encore
aujourd’hui dans f'ombre des troubles moteurs
dans le traitement. En effet, nous avons pu voir
que I'état psychologique entre anxiété, isolement,
dépression et apathie prime sur la condition
physique et la conditionne.

A cela sajoute le besoin dacceptation de la
maladie dans son quotidien. Elle constitue le
premier pas vers lautonomisation du parkinsonien
etvers sa participation active dans son traitement.
Cest ainsi au début de la maladie que cette
action est la plus nécessaire car influengant le
reste de I'évolution de la maladie dans le temps
et le développement personnel de la personne
malgré sa condition de malade.

Ainsi, c’est bien 1& que le design interviendra pour
faire évoluer les comportements et les pratiques
actuelles afin de maintenir 'autonomie de la
personne et sa confiance en elle.

Mon projet de fin d'étude répond a ce besoin de
stimulation et de motivation durable du patient
pour agir sur ses symptomes psychologiques
de maniére autonome. Ceci en maintenant le
lien social et la compréhension de son rythme
personnel par un accompagnement tangible ou
digitalisé gréce aux nouvelles technologies et &
lintégration de cette solution par lesthétique,
voire la poésie dans le quotidien du parkinsonien
qui est avant tout une personne et non un Mmalade.
On peut donc se poser la question suivante :

Comment stimuler durablement les malades
pour les aider a gérer leurs objectifs personnels
psychologiques au quotidien ?

Mon travail sest tourné vers la conception
dun dispositif daccomplissement dobjectifs
personnels entre découverte et partage. Ceci a
pour objectif de favoriser lautodétermination de
la personne, la création dune communauté et
le dépassement du cadre médical du Parkinson.
Ce dispositif prend la forme d'un objet personnel
sous forme de bracelet accompagné dune
application de groupe de soutien poussant les
malades & communiquer leurs ressentis et créer
un lien de partage, de soutien et de solidarité
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pour mieux affronter leurs difficultés et limiter
lisolement.

L'objet personnel, s‘appuyant sur les sens et les
émotions de la personne, permet d'aborder sur
lapplication les difficultés d'ordre psychologique
(sentiment disolement, repli sur soi, peurs,
agoraphobie, dépression..) et contribue & les
réduire avec le temps avec le soutien d'un groupe
restreint de malades. Le disposition améne aussi
a la rencontre physique et & la valorisation
des membres du groupe. Cela crée un lien
indispensable au renforcement du moral face o
ladversité. Le bracelet devient un objet quirassure
et réconforte (Besoin de sécurité de Maslow) et
permet une appropriation pour des individus
en recherche destime de soi et de redéfinition
identitaire.

Par son systeme de valorisation constant, il offre
lopportunité de se sentir utile et d'étre reconnu
pour un nouveau réle au sein du groupe. Il crée
un lien fort & une communauté s‘approchant du
besoin d'appartenance.

Ainsi, ce dispositif apporté aux parkinsoniens au
début de leur maladie favorise le développement
de la personne et son rdle actif tout au long

Yaib

de son traitement. Il encourage le maintien
d'objectifs positifs et le lien social en parallele de
son traitement médical, favorisant son autonomie
dans le temps.

En ouverture de cette problématique, on pourrait
imaginer que demain ce type de dispositif fasse
partie intégrante des services proposés aux
malades deés le diagnostic car approuvés par
les médecins et thérapeutes comme élément
essentiel de I'équilibre psychologique du malade
et de son maintien dans la vie sociale & long
terme.
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