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« Actes autonomes qui ont pour but la PREVENTION, le DIAGNOSTIC,

I'TACCOMPAGNEMENT et la prise en charge de problemes éducatifs, de

développement, d'a}pprentissage, comportementaux et emotionnels, ainsi
que leurs CONSEQUENCES PSYCHOSOCIALES pour les enfants,
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_ Situation de handicap et besoins de soutien
‘ nseignement

fl Recherche %

Quialite de

Service 4 la ViE
société




S HILCITICYy BN
France-Wallonie-Vlaanderen cisine

N

ParkinsonCom

RTHOPEDAGOGIE

Service d’orthopédagogie clinique ‘K’ cLNIQUE
UMONS

Une équipe de pédagogues et de psychologues
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La recherche participative
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On planifie

Saurce : Dalbec et Clément, 2004, p. 194,


Présentateur
Commentaires de présentation
Le principe d'une recherche-action est de réaliser un va-et-vient entre la situation de terrain et une activité réflexive. Cette dernière consiste à confronter les théories scientifiques censées expliquer la réalité et les observations réalisées par le collectif de recherche sur le terrain afin d'en dégager les possibles divergences. Le travail d'interprétation de ces divergences peut aboutir à la modification des théories, des actions, voir des deux. Le principe est donc d'accomplir un cycle de recherche, une forme d'expérimentation, qui amène la situation étudiée à évoluer. (Braccini, Poteaux et Michèle Kirch, 2010) 

Le schéma illustre bien le caractère souple de ces cycles qui font en sorte d’assurer que les décisions prises tiennent toujours compte des besoins ou de la réalité souvent changeante des personnes et de leur environnement. (Ouellet, Caya et Tremblay, 2011).
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L’apport du Service d’Orthopédagogie au projet
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Présentateur
Commentaires de présentation
Le service d’Orthopédagogie Clinique de l’UMONS intervient dans plusieurs modules de travail du projet. 
Notamment, le service apporte une expertise en matière d’analyse de la littérature scientifique, de recherche participative, de techniques émotivo-cognitivo-comportementales et de formation. 
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Recherche et analyse des besoins (MT3)

Etat de I'art concernant la maladie de Parkinson et ses
consequences sur la communication

Collecte et analyse des entretiens meneés aupres d’experts
du vecu

Quelles stratégies mettez-vous actuellement en place pour faciliter la parole et la communication au quotidien ?

Oui Non Je ne sais pas

Ajuster ma facon de parler : par-
ler plus lentement

Ajuster ma fagon de parler : par-
ler plus fort

Ajuster ma fagon de parler : ré-
sumer l'information, aller a
l'essentiel

Eviter les situations difficiles (ex
| :bruyantes, stresssantes)
|


Présentateur
Commentaires de présentation
L’axe recherche et analyses des besoins comprend un état de l’art de la maladie de Parkinson et ses conséquences sur la communication ainsi qu’une collecte et analyse d’entretiens menés auprès de patients (et éventuellement leur entourage). 
Etant donné les circonstances sanitaires actuelles, l’équipe a imaginé un questionnaire en ligne court afin de pouvoir rapidement avoir accès aux représentations des patients sur leurs difficultés et besoins en termes de communication sociale. En effet, les entretiens n’ont pas encore pu avoir lieu. Une version longue de ce questionnaire a également été développée et celle-ci sera utilisée lors des entretiens. 


Co-construction de I’'outil (MT4)
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Comprendre et spécifier le contexte d’utilisation et les
besoins des utilisateurs
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Fougeyrollas (2010)


Présentateur
Commentaires de présentation
Le service apporte également une vision socio-écologique des difficultés rencontrées par les patients atteints de la maladie de Parkinson en se basant sur le modèle de production du handicap de Fougeyrollas. En effet, la personne qui fait face à des difficultés de communications interagit avec un environnement plus ou moins favorable qui peut aider ou entraver les possibilités de s’exprimer. Il est ainsi primordial de considérer la personne en interaction avec son environnement afin d’opérer des modifications tant au niveau des facteurs individuels qu’environnementaux. 

Ce modèle met l’accent sur le fait que les facteurs personnels interagissent avec les facteurs environnement (tant au point de vue macro que micro et meso).
L’interaction de ces 2 facteurs définit le niveau de réalisation des habitudes de vie et le degré d’autonomie. 
Ainsi, si la personne apprend de nouvelles compétences et que l’environnement lui permet de les exprimer, la personne gagnera en autonomie dans sa vie quotidienne. 
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Evaluation de I’outil (MT5)

Evaluation de la qualité de I'outil d’aide a la communication
Analyse des résultats des évaluations afin de finaliser I'outil

Utilisation de I’outil par les
patients et leurs aidants Analyse des évaluations Evaluation finale

Evaluation par patients et Modification/amélioration
leurs aidants de I’outil


Présentateur
Commentaires de présentation
L’objectif de cette évaluation est de voir la capacité et la qualité de l’outil à être facilement utilisé par les personnes qui présentent la maladie de Parkinson afin de favoriser leur communication et leur inclusion sociale. L’idée est de présenter l’outil, de proposer un temps d’utilisation de cet outil par les personnes et leurs aidants (tant les proches que les professionnels de la santé) et enfin de donner leur évaluation via un questionnaire standardisé et une discussion-débat. 
Les données ainsi collectées seront analysées afin de corriger ou améliorer le logiciel pour qu’il s’adapte au mieux à l’utilisation qu’en font les personnes et leurs aidants. Finalement, une dernière évaluation sera demandée aux personnes quant à cette version finale de l’outil. 
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Formations transfrontalieres (MT6)

Psychoéducation pour soutenir a la communication sociale
des personnes présentant la maladie de Parkinson

Communautés de pratiques transfrontalieres



Présentateur
Commentaires de présentation
1. Le service d’Orthopédagogie Clinique possède une expertise en techniques émotivo-cognitivo-comportementales qu’il mettra au service d’interventions de psychoéducation destinées aux personnes et à leur entourage dans le but de développer leurs connaissances et compétences autour de la maladie ainsi que les troubles de la communication qui y sont associés afin de gérer le plus efficacement possible leur état de santé globale. 

2. Les communautés de pratiques transfrontalières relèvent de la rencontre d’experts soucieux de mutualiser leurs connaissances. Au travers de tels échanges, nous avons constaté dans d’autres projets de recherche une connaissance accrue du bassin de vie, de ses ressources transfrontalières, un renforcement de l’identité de la collectivité ainsi que des professions.
Des professionnels des services à destination des personnes avec maladie de Parkinson, des aidants proches et des patients se réuniront de façon à échanger sur leur vécu, les ressources mobilisées et les stratégies déployées.
Sous réserve d’acceptation par les participants, les synthèses de réflexion seront rendues accessibles sur le site Web dédié au projet sous forme de témoignages. 
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