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‘e ® Santé
L B J publlque Q Rechercher une actualité, une publication, un document...

[ ]
e @ france
L ]

1 R
Maladies et ot
traumatismes
Déterminants de 3 —
santé ! '

La santé a tout age 200.000 cas en France

Coronavirus (COVID-

19) ‘. -  1a : /83
=\
B Publications ' o

Accueil - Les actualités - 2018

(5 Espace Presse

© fuudes etenauctes Maladie de Parkinson : 2 fois

() Apropos

plus de cas en 25 ans

En France, plus d'un million de personnes sont touchées par une maladie
neuro-dégénérative. A l'occasion de la Journée mondiale de Parkinson,
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*. ® Santé DOSSIER THEMATIQUE 18 JUIN 2019
*®, ® publique Maladie de Parkinson

[
e @ France
.

Q_ Rechercher

Les chiffres-clés de la maladie de Parkinson Parkinson: de belangrijkste cijfers

~160000 | ~25000 | 55 %:

PERSONNES NOUVEAUX CAS HAUSSE
TRAITEES PAR AN DU NOMBRE
EN FRANCE EN FRANCE DE MALADES
EN 2015 ENTRE 2015
ET 2030 EN FRANCE
+ 160.000 + 25.000 55%:
BEHANDELDE NIEUWE GEVALLEN STIJGING VAN
PATIENTEN IN PER JAAR AANTAL ZIEKEN
FRANKRIJK IN FRANKRIJK TUSSEN 2015
IN 2015 EN 2030 IN FRANKRIJK
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& rtbf.be

rebr® Info | Sport | Culture = Auvio TV Radic

INFO

Recherchersurl

@ Alaune = Fillnfo JRSRGUCVICENN Belgique Régions Monde  Economie  Société  Média

Société

La maladie de Parkinson toujours plus présente en
Belgique

) » )

50.000 cas en Belgique
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ParkinsonCom

medi-sphere.be

Instructions auteurs Editions en ligne Contact

CONGRES v GESTION v AGENDA v LOISIRS v DEBATS v MEDFLIX v

A Accueil > Actualités > En Belgique, 2.000 a 3.000 nouveaux cas de Parkinson diagnostiqués par an

En Belgique, 2.000 a 3.000 nouveaux cas de Parkinson
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De ziekte heeft grote gevolgen voor het “mr——
.. 2019

FRANCE sociale leven van de patiént.....
T E e —

pPARKINSON E

t la vie sociale dum

alade

e impacte fortemen

La maladi VIE PERSONNELLE :
: LOISIRS : dégradation des relations avec
Werk: EMPLOI : limitation des activités le conjoint (22.7 %), les amis (21.7 %)
grote vetan modifications Viije tijd: extérieures 77.2 % et les enfants (1.3 %)
deringen 72.6% majeures 72.6 %  minder buiten- Persoonlijk:
o activiteiten 77,2% minder goede relatie met
[ ] partner (22,7%), vrienden (21,7%)

. ‘q‘"‘ﬁ ‘ en kinderen (11,3%)
.f.? L 'K\w TITIT

la relation aux autres

impacte fortement

La maladie
: “Ils croient “Ils croient 2 ° ‘Jai 'impression o9
“Ze denken QUE j€ sUIs un que je suis ivre d’étre un fardeau
dat ik me  Simulateur” ou drogué” pour mon entourage”
aanstel” pour 74 % g pour 78 % pour 37 %
zegt ?4% “Ze denken “Ik heb het :
""" dat ik dronken gevoel een last
of stoned ben” te zijn voor mijn omgeving”
zegt 78 % zegt 37%
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e impacte fortement

La maladi

LOISIRS :

limitation des activités
extérieures 77.2 %

EMPLOI :

modifications
majeures 72.6 %

LS

SON ET ISOLEM

la vie sociale du malade
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ENT SOCIAL

VIE PERSONNELLE :
dégradation des relations avec

le conjoint (22.7 %), les amis (21.7 %)
et les enfants (1.3 %)

J TITIT

i

| 2 maladie impac

ation aux autres

te fortement la rel

>

“IIs croient
que je suis un

simulateur”
pour 74 %

“Ils croien

pour 37 %

entourage”
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Apathie
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Apathie

Retraitsocia Sentiment de détresse

—

10
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Apathie

Retraitsocia Sentiment de détresse

—

Nuit a la qualité de vie
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Comment pouvons-nous aider les
personnes atteintes de la maladie
de Parkinson a avoir une meilleure
inclusion sociale ?

12
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Comment pouvons-nous aider les
personnes atteintes de la maladie
de Parkinson a avoir une meilleure
inclusion sociale ?
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ParkinsonCom

Objectif du projet

Co-construire et rendre disponible un outil
évolutif d'aide a la communication, avec et pour
les personnes atteintes de la maladie de
Parkinson et leur entourage.

14
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Le partenariat /

Keipverste D LAMIH @ UMONS  DRAGOPSLIDE

HAUTS-DE-FRANCE UMR CNRS 8201 n [CNASRT lNT(%}
o |
A « '
4 ) N FRANCE e 00
/ U‘nlver5|t.a|r PARK'NSON i . ‘
Cu \LL i QY ARANSON | pankinsen AR
LILLE ST e
AVEC LE SOUTIEN DU FONDS EUROPEEN DE DEVELOPPEMENT REGIONAL dé Wallonie
:::? El\;lnélles santé handicap

15
15/12/2022



>o interreg K

\ France-Wallonie-Vlaanderen Gttt
ParkinsonCom
.. 2020

Une dynamique transfrontaliére

L'analyse des besoins

\\AI ¢

La recherche participative
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Une dynamique transfrontaliéere

L'analyse des besoins
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L’analyse des besoins /
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ParkinsonCom

@s grandes étapes:

o L -
. Littérature scientifique
- Identification des besoins

« Définition des profils des utilisateurs

o
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... 2020
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L’analyse des besoins /

Littérature scientifique

- La Maladie de Parkinson et la communication

« L'approche centrée utilisateur et outils d'aides a la

commuhnication
|;*\\| H&\“‘\ \ \
[~ ‘w\DJH

@mw4ﬂmmwgm

LM@WH\TWUM@M
GMJM
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L’'analyse des besoins /

o o [ ] [ ] +
Identification des besoins o,
dh
Questionnaires en ligne - 56 réponses (patients MP)
36{) 18()+1CcA+1ES
Difficultés de communication Communicatieproblemen
Oraleﬂ,,)) Ecrite °) Mondeling Q,))) Schrijven®¥)
71,5% I Difficulté a écrire 36% Weinig krachtige stem Moeite met schriiven 36%
61% Vermoeidheid bij praten

55,5% [ JIE CREIGIRGERETI G

55,5%
52%

20
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L’analyse des besoins /

Identification des besoins

* 4 entretiens en lighe avec des médecins

2¢) 20

Tablettes

v Simple
V' Intuitif

v Adaptatif

15/12/2022



El : M. Gris
E2 : Mme Kaki
E3 : M. Bleu

E4 : Mme.
Blanche

ES5 : M. Noir

s oA T

S2

L’analyse des besoins /

Identification des besoins

« 13 entretiens en ligne -
- Patients de MP

« Experts du vécu

Faire une Aide a trouver Préparer un Jeu
demande un mot dialogue (avec collaboratif
(temps réel) / sans ou pas

synthétiseur)

X X X
X
X X
X
X

s niterrey

\ France-Wallonie-Vlaanderen ciwo

ParkinsonCom

‘.‘

4()sQ

Mise en
réseau (MP,
médecins,
etc.)

4 4

Recevoir des
informations
sur la MP et
avancées
scientifiques

.. 2020

Augmentation
du volume
sonore de la
Voix
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L’analyse des besoins / Behoeftenanalyse

ﬂ)éﬁnition des profils des utilisateurs \

Definitie van gebruikersprofielen

43¢) 25()+1CA+1ES> 70-:° M
Communication

faiblement altérée ‘

\.

Licht verminderde Ernstig verminderde
communicatie communicatie
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L’analyse des besoins /

Livrables (4) : /

 « La maladie de Parkinson et ses conséquences sur la
communication »

« Résumé du guide méthodologie de I'approche centree
utilisateur et qualité logicielle

@ https://parkinsoncom.eu/ressources/livrables/

24
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L’analyse des besoins /

Livrables (4) : /

e « Présentation des aides a la communication »

e « Retour sur les résultats »

@ https://parkinsoncom.eu/ressources/livrables/

25
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L’analyse des besoins / Behoeftenanalyse

Livrables:/ Deliverables
- Article scientifique / Wetenschappelilk artikel

« ParkinsonCom Project: Towards a SoftwareCommunication
Tool for Peoplewith Parkinson’s Disease »

« Projet ParkinsonCom : vers un outil logiciel de
communication pour les personnes atteintes par la maladie
de Parkinson »

"ParkinsonCom-project: naar een communicatiesoftware
voor mensen met de ziekte van Parkinson”

Oliveira, K.M. et al. (2021). ParkinsonCom Project: Towards a Software Communication
Tool for People with Parkinson’s Disease. In M. Antona et C. Stephanidis (Eds.),
Universal Access in Human-Computer Interaction. Design Methods and User

Experience (pp. 418-428). Springer.
K @ https://doi.org/10.1007/978-3-030-78092-0 28

26
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Une dynamique transfrontaliére

L'analyse des besoins
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La recherche participative
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Les actions / De acties

Itération 1 - Iteratie 1

&N

Co-construction Evaluation
Co-constructie Evaluatie

N

Itération 2 - Iteratie 2

28
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Les actions /

Itération 1
Co-construction

A

Aimes-tu jouer au

G
Clavier
Z
S
w
©

@

Q

Mes dialogues VBibliothéque

A 1}

,O |

Faire un dialogue

interrey

UNIOK ZURDPEERNE
UNIE

France-Wallonie-Vlaanderen clrorcst

ParkinsonCom

.. 2021

L A

fouiller

chercher chercher

pouvez vous venir nous |

P Lecture/Stop

= A & voir chercher
e 1 2 3 4 5 6
| 0 .
a z e r
K y
N q s d f g h
) w X c v b
Ctrl £ Francais (FR)

donner
8 9 0 Del
i o P @
k | m J
1 ? o
< >
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Les actions /

Itération 1
Evaluation

22 personnes atteintes de la MP

&

13¢ )9

30
15/12/2022



D
S HILCTTICTY
\ France-Wallonie-Vlaanderen i
S4 S5

ParkinsonCom . 2022

Les actions /

Itération 2
Co-construction

< Rédiger un dialogue < —

14/11/2022
11:46:54

Ajouter une alarme médicament
Je souhaite faire des courses. Peux-tu me conduire au
supermarché ? uf)

app Nom du médicament et dosage

g Entrez une heure (hh:mm): 0-23 : 0-59
o

Sonner lors du rappel:

Répéter le rappel:

Tous les iours: s ;
ESPACE , , Ajouter

15/12/2022
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Les actions /

Itération 2
Evaluation

30 personnes atteintes de la MP

&

15¢) 150 2

32
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Livrables (6) : / Deliverables

« Dashboard: « Tableau de bord de développement : La
planification et la gestion de |la conception centrée
sur l'utilisateur » /

« « Spécification des exigences » /

«  «Conception détaillée » /

@httpszll parkinsoncom.eu/ressources/livrables/

33
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Les actions / ParkinsonCom 2022

Livrables (6) : / Deliverables

« Maqguettage et conception de 'application
ParkinsonCom » /

« Protocole d'évaluation » /
« Rapport évaluation prototype » /

@httpszll parkinsoncom.eu/ressources/livrables/

34
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A Des témoignages /

: ore
e SC“S enc
hul J© - avec

S L
’aSSiStd.nce
qit utile”

Extraits de participants MP a I’évaluation finale (septembre —- novembre 2022)

c
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A Des témoignages /
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Ce ’
Qe / I Q ec /)@'I/
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Extraits de participants MP a I’évaluation finale (septembre —- novembre 2022)
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|X Des témoignages /

Extraits de participants MP a I’évaluation finale (septembre —- novembre 2022)

~
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Une dynamique transfrontaliére

L'analyse des besoins

\\AI ¢

La recherche participative
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Les formations /

Les grandes étapes :

* Les sessions de psychoéducation
« Les formations a l'utilisation du logiciel

« Les communautés de pratiques transfrontaliéres

39
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Les formations /

65 sessions de psychoéducation }

1 { ) avec 31 personnes MP - aass

O

3( ) avec 50 personnes MP

40
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Les formations /

Les formations a l'utilisation du logiciel

1 ParkinsonTour en France et 2 ParkinsonTour en Belgique
regroupant 92 participants

1 Formation auprés de 6 professionnels en Belgique

« 2 Formations aupres de 8 professionnels en France

« Le lancement officiel de I'application en France (01/12/22)
regroupant 130 participants

15/12/2022
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Les formations
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Les formations /

.. 2022

Les communautés de pratiques transfrontaliéres en ligne

Thématiques abordées / :

« Quelles pratiques/techniques pour soutenir la communication
des personnes avec la MP ?

* Quelles technologies pour promouvoir et maintenir la
communication des personnes avec la MP ?

15 avec 4 professionnels ()4 professionnels O

o0

43
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Les formations /

Les communautés de pratiques transfrontaliéres en ligne

Thématiques abordées / :
« Comment soutenir la participation sociale des personnes avec la

MP ?

« Assurer l'acceés a la santé globale des personnes avec la MP :
quels défis et ressources ?

:18 avec 4 professionnels 04 professionnels { )

o0

44
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Les formations /

Livrables /

« Psychoéducation : « Recommandations pour développer les compétences et
les connaissances des personnes et de leur entourage sur la maladie de
Parkinson » /

« Formations: Guide de l'utilisateur du logiciel d'aide a la communication pour
les personnes atteintes de la maladie de Parkinson /

D @ https://parkinsoncom.eu/ressources/livrables

Vidéo thématique et interactive : démonstration de l'utilisation du logiciel

45
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Les formations /

Livrables :

« Communautés de pratiques :1fiche de vulgarisation & 4 fiches coconstruites
de synthéses réflexives et témoignages /

Vidéo thématique et interactive : démonstration de I'utilisation du logiciel

D @ https://parkinsoncom.eu/ressources/livrables/

46
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Le colloque ParkinsonCom -16.06.22

« Des troubles moteurs aux troubles de la

communication ».
Une journée d’échanges et de discussions a destination du grand

public.

75¢) 25D

47
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Durant les 3 années de travail, le projetf \ oo, o

ParkinsonCom, c’est une communauté de }kinsoncom

« 99 personnes MP qui ont participé et coconstruit avec nous

« 10 professionnels de la santé ou d’'accompagnement qui ont
participé

« 111 entretiens avec 43 personnes MP pour finaliser le logiciel

« Plus de 20 livrables qui resteront disponibles aprés le projet

* 4 antennes d’associations partenaires qui ont contribué a la
visibilité du projet

195 personnes formées

48
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Une dynamique transfrontaliére

L'analyse des besoins
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Apreés trois années de M\ v =
? ? ? ? ? collaborations transfrontalieres
Y g ' o Lesrecommandations
a0t

« Garantir une recherche éthique

« Garantir une participation concreéete et effective de
tous les publics-cibles

« Garantir un processus de conception centrée sur
I'utilisateur

50
15/12/2022
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Aprés trois années de M\ rermmm =%
? ? ? ? ? collaborations transfrontaliéres :
|V g 1 g Lesrecommandations
#=01c\

 Dispenser des formations a destination de tous les
publics cibles du projet

- Pérenniser savoirs et les diffuser/partager a large
échelle

« Impliquer les associations mais aussi les aidants
proches/familles

15/12/2022



Y@  Apres trois années de | terreo
e collaborations transfrontalieres -
Y  a Les limites

- Participation limitée des professionnels de santé et
d’accompagnement

« Spécificité du logiciel - davantage aupreés de
personnes présentant de grosses difficultés de
communication (mais pas que ....)

52
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Et pour la suite: Parkinsoncom
e Les perspectives
« La disponibilité des livrables issus du partenariat
(fiches vulgarisées, rapports, vidéos, etc.)

« La possibilité de télécharger gratuitement
I'application

Des produits a partager et a pérenniser

Hhttps://parkinsoncom.eu/
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Questions ?
Vragen??

P27

Toute I'équipe ParkinsonCom vous remercie
| Het hele ParkinsonCom team bedankt u

AVEC LE SOUTIEN DU FONDS EUROPEEN DE DEVELOPPEMENT REGIONAL ‘%%i“%ﬁlﬂé handicap
MET STEUN VAN HET EUROPEES FONDS VOOR REGIONALE ONTWIKKELING @ AVIQ
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