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Résumé

Introduction : La maladie de Parkinson (MPI) est une maladie neurodégénérative affectant les
neurones dopaminergiques qui permettent les mouvements automatiques. Aujourd’hui, la prise
en charge des patients atteints de la MPI est un vrai probleme de santé publique. Le nombre de
patients pris en charge par un masseur-kinésithérapeute reste faible. Encore 37 % des patients
ne suivent pas de séance de kinésithérapie. De plus, la délivrance d’un soin optimal aupres des
patients Parkinsoniens reste difficile car la prise en charge est encore trop tardive. L’objectif de
ce travail est de soulever les freins a la prise en charge précoce en kinésithérapie des patients
atteints de la MPI.

Méthodologie : Nous avons réalisé sept entretiens avec des masseurs-kinésithérapeutes (MK)
et quatre entretiens avec des neurologues. L’entretien semi-directif fut le premier outil utilisé pour
obtenir un recueil de données qualitatives pour connaitre les principaux obstacles a une prise en
charge précoce. Ces données furent ensuite utilisées pour créer deux questionnaires afin
d’obtenir des précisions sur les freins retenus lors des entretiens. Les questionnaires furent
destinés aux MK et aux médecins généralistes, eux aussi prescripteurs de rééducation.

Résultats : Les résultats obtenus montrent trois principaux obstacles. Les patients ne veulent
pas entrer dans le cercle médical dés I'annonce du diagnostic. Les masseurs-kinésithérapeutes
ne connaissent pas ou communiquent peu l'intérét de la rééducation précoce pour cette maladie.
Les médecins généralistes et les neurologues prescrivent peu de kinésithérapie car I'intérét est
peu connu et les médicaments sont efficaces a eux-seuls au stade précoce.

Discussion : Des axes d’améliorations pour affronter les freins soulevés sont accessibles a tous
les acteurs de la prise en charge. Cependant, quel sera I'impact en santé publique de cette prise
en charge ? Aussi, il est intéressant de s’interroger sur d’autres perspectives comme : quelle est
I'efficacité de la kinésithérapie au stade précoce sans la médication ? La kinésithérapie peut-elle
avoir sa place dans la prévention primaire face a cette maladie ?

Mots clés : Maladie de Parkinson, stade précoce, obstacles, kinésithérapie, santé
publique.

Abstract:

Introduction: Parkinson's disease (PD) is a neurodegenerative disorder affecting dopaminergic
neurons that allow automatic movement.Today, PD is a real public health issue as the number of
patients supported by a PT is quite low. 37% of patients with PD don’t follow physiotherapy
sessions. Furthermore, parkinsonians receive care too late in their condition, missing the optimal
care period. The objective of this work is to raise obstacles to the early management of patients
with PD.

Methodology: We have conducted seven interviews with physiotherapists (PT) and four
interviews with neurologists. A semi-structured interview was used to obtain a qualitative data
collection to understand the main hurdles to early medical management. This was then used to
develop two surveys aimed at health professionals to gain further information on the subject. The
questionnaires were intended for the PT and general practitioners, who were also prescribing
doctor.

Results: The results show three main obstacles. Patients do not want to enter the medical care
when the diagnosis is announced. The physiotherapists don’t know or communicate little of the
benefit of early rehabilitation for this disease. General practitioners and neurologists prescribe
little physiotherapy because its effects are little known in these fields and drugs are effective at
the early stage.

Discussion: Areas of improvement to confront the obstacles raised are accessible to all actors
in the care. However, in public health, what will be the impact of physiotherapy in early care
rehabilitation? Also, it is interesting to consider other perspectives such as: what is the
effectiveness of early-stage physiotherapy without medication? Can physiotherapy have its place
in primary prevention against this disease?

Keywords: Parkinson's disease, early stage, obstacles, physiotherapy, public health.
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. Introduction

Aujourd’hui, en France, les maladies neurologiques représentent la principale cause
d’'invalidité et la deuxiéme cause de déceés, elles engendrent une dépendance des
personnes qui en sont atteintes et un impact majeur sur leur qualité de vie ainsi que celle
de leurs proches. Parmi ces maladies, la Maladie de Parkinson Idiopathique (MPI)
touche de plus en plus de personnes chague année. Selon les derniers chiffres de
I'Institut national de la santé et de la recherche médicale (INSERM) d’aot 2018, plus de
200 000 personnes en France sont atteintes (1). La MPI est une maladie
neurodégénérative chronique qui touche des personnes agées de plus de cinquante ans
et qui se caractérise par des troubles moteurs et non-moteurs diminuant fortement
'autonomie de la personne.

La population étant vieillissante, le nombre de personnes atteintes de la MPI devrait
doubler entre 2005 et 2030 (2). Depuis 2014, un plan de santé publique a été mis en
place pour lutter contre les maladies neurodégénératives (3). Il montre que ces maladies
constituent un réel enjeu de santé publique auquel les professionnels de santé sont
confrontés. Ces professionnels sont impactés par le nombre grandissant de patients
gu’ils ont en charge et I'évolution de la médecine sur cette maladie. Cependant, une
étude scientifique réalisée en 2013 montre qu'il reste encore du chemin a faire pour que
tous les patients parkinsoniens soient pris en charge par les Masseurs-
Kinésithérapeutes (MK). Encore 37 % des patients atteints de la MPI ne suivent pas de
séance de kinésithérapie (4). Afin d’'obtenir un changement dans le futur, le plan de santé
publique contre les maladies neurodégénératives cite plusieurs axes d’amélioration
concernant les MK : « adapter la formation des professionnels pour améliorer la qualité
de la réponse apportée aux personnes malades », « favoriser un diagnostic de qualité
et éviter les situations d’errance », « consolider une offre de soins pour un égal accés a
des soins de qualité pour tous et en proximité par l'intermédiaire d’une réalisation d’un
bilan en kinésithérapie ne donnant pas lieu de facon obligatoire a la prescription d'une
série de séances de traitement », « l'accés a une prise en charge adaptée sur tout le
territoire, c’est-a-dire permettre aux patients et aux professionnels qui les suivent de
disposer d’'une ressource experte pour un acces a un diagnostic et/ou une prise en
charge adaptés et de qualité, a un continuum entre expertise-soin-accompagnement-

recherche et ce pour chaque pathologie » (3).
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D’aprés la Haute Autorité de Santé (HAS), le MK prend en charge systématiquement
ces patients a un stade évolué, alors que la prise en charge des le début de la maladie
est recommandée mais non systématique (5). Des études telles que « Impact of physical
therapy for Parkinson’s disease » réalisée par le centre médical de [l'université
d’Amsterdam (6) et « Effort training in Parkinson ‘s disease » de L. TAMBOSCO et ses
collaborateurs (7) ont montré l'efficacité de la kinésithérapie sur les symptémes de la
MPI, par exemple elle améliore I'équilibre, la qualité de la marche, le périmétre de
marche, elle diminue les incapacités dans les actes de la vie quotidienne (8).

Au cours de mes années de formation, j'ai eu I'occasion d’aller dans différents lieux de
stage ou les MK prenaient en charge des patients atteints de la MPI. Grace a mon
expérience, j'ai constaté que les MK prenaient majoritairement en charge des patients
atteints de la MPI depuis déja plusieurs années, les symptdbmes étaient déja bien
installés. Selon la littérature, la prise en charge (PEC) en Kkinésithérapie est
recommandée tout au long de I'évolution de la MPI, a fait et continue a faire ses preuves
a chaque stade de la maladie. De plus, les MK interrogés dans ce travail témoignent de
leur frustration & ne voir les patients que tardivement, quand les déficiences sont déja
bien présentes. En effet, ils expriment que le patient, vu plus précocement, serait plus
réceptif a la rééducation et que les séances pourraient avoir un effet bénéfique sur le
maintien des capacités fonctionnelles.

Mon questionnement a débuté lors de mon stage en cabinet libéral en deuxiéme année.
Mon tuteur et moi avons pris en charge un patient atteint de la MPI a un stade évolué,
cela faisait 21 ans qu’il en était atteint. Il voyait ce patient une fois par semaine depuis
un an a domicile. Les séances avaient pour but d’entretenir les capacités physiques du
patient pour garder une autonomie fonctionnelle a domicile. La séance se construisait
autour d’exercices de passage du pas autour de la table de la salle a manger. Le patient
était peu stimulé et peu motivé par les séances. Selon un protocole de rééducation validé
par une équipe Australienne (9), la dimension cognitive est essentielle, elle doit étre
ajoutée aux exercices physiques. En effet, la MPI est une maladie qui atteint la voie
extrapyramidale qui joue un réle dans la réalisation des mouvements automatiques tels
que la marche, I'équilibre, la posture. La cognition va permettre d'imaginer le geste et
son exécution avant méme de réaliser I'action, c’est-a-dire qu’elle va faire passer le
signal effecteur de la voie extrapyramidale a la voie pyramidale pour obtenir des boucles
motrices plus efficaces. La voie pyramidale ne dépend pas des noyaux gris centraux,
éléments anatomiques qui contiennent les neurones dopaminergiques détruits dans
cette maladie [Figure 1] (10). L'imagination peut étre compliquée pour certains patients,
c’est pour cela qu'il est indispensable de trouver les bons leviers de la motivation propres

a chaque patient afin de renforcer la stimulation. L’addition de la motivation, la
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stimulation et la répétition des exercices permet de retrouver un rythme, de la vitesse
dans les mouvements, ce rythme va «tromper» le cerveau, ainsi diminuer le
phénomeéne d’akinésie.

Au cours d’un autre stage, j'ai eu I'occasion d’utiliser la technique « LSVT BIG » ou « Lee
Silverman Voice Treatment BIG » avec des patients dont les symptémes physiques
étaient installés depuis des années. Cette méthode a d’abord été nommée « LSVT
LOUD » par un docteur en recherche dans le domaine de I'orthophonie, Lorraine RAMIG
et ses collaborateurs, pour améliorer les troubles de la phonation. Cette technique a été
adaptée a la kinésithérapie et s’est montrée efficace pour améliorer la bradykinésie et
I'hypokinésie. Elle se base sur I'amplitude et la répétitivité des mouvements, elle a fait
ses preuves dans les derniéres années notamment dans I'étude d’Ebersbach et ses
collaborateurs dans I'étude « Comparing exercise in Parkinson's disease--the Berlin
LSVT®BIG study » qui a montré une amélioration significative du score de I'échelle
Unified Parkinson’s Disease Rating Scale (UPDRS) ainsi qu’une amélioration du Time
Up and Go Test et du test de marche sur 10 métres par rapport a une rééducation
pratiquée a domicile et a la marche nordique (11). C’est une technique fondée sur des
stages intensifs de quatre semaines pour des patients dont le stade de la maladie est
modéré a avancé (12). Cette expérience confirme que la stimulation et la répétition sont
importantes dans la prise en charge de ces patients afin de travailler de facon optimum
le mouvement automatique. Les patients ressentaient une amélioration dans les actes

de la vie quotidienne apres 2 a 3 semaines de stage.

Lors de ces stages, je me suis rendue compte que je n’avais pris en charge que des
patients dont I'évolution de la maladie était avancée. La kinésithérapie stabilise voire
améliore les symptdmes de la maladie aux stades avancés, cependant elle n’a d’intérét
que si le thérapeute stimule et motive le patient. De part cette expérience et mes
recherches bibliographiques, je me suis posée plusieurs questions: pourquoi les
patients ne sont-ils pas pris en charge systématiquement a partir de la pose du
diagnostic ? Existe-t-il un bénéfice quand le patient connait une prise en charge dés
I'apparition des premiers symptdomes de la maladie ? La prise en charge précoce a-t-elle
un impact sur I'évolution de la maladie ou sur le maintien du niveau de qualité de vie ?
Pourquoi retrouve-t-on dans la littérature un pourcentage faible de prises en charge des
patients parkinsoniens malgré les recommandations d’'une rééducation pendant toute

I'évolution de la maladie ?
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C’est dans cet ordre d’idées que la problématique de ce mémoire s’énonce comme suit :
quels sont les freins a la PEC kinésithérapique précoce pour les patients atteints de la
MPI ?

La méthode de recherche est constituée autour d’entretiens semi-directifs et de
guestionnaires destinés aux neurologues libéraux et hospitaliers, MK libéraux et
médecins généralistes. Les entretiens sont choisis pour méthode premiére afin d’obtenir
des informations qualitatives qui permettent de déterminer les principaux freins a une
PEC précoce. Cette démarche est réalisée en amont pour aiguiller I'écriture de
guestionnaires dont la diffusion aura pour but d’approfondir les freins et soulever les
causes, et d’élargir les résultats obtenus par les entretiens, c’est-a-dire augmenter le
nombre de réponses en provenance d’un territoire plus étendu pour obtenir des résultats

fiables.

Sept entretiens semi-directifs de MK et trois entretiens de neurologues ont été réalisés,
ces corps de métier sont des acteurs essentiels dans la PEC du patient. Si nous
définissons le patient, le neurologue, le MK et le médecin généraliste comme les quatre
acteurs de la PEC en kinésithérapie, ils peuvent chacun étre responsable d’'un frein a la
PEC précoce. Nous pourrions alors formuler trois hypothéses. La premiére est que les
MK ne voudraient pas prendre en charge les patients Parkinsoniens pendant la phase
précoce. En effet, la PEC de ces patients est longue, elle s’étend du diagnostic médical
a la fin de la vie du patient, le thérapeute pourrait avoir peur d’instaurer une PEC sur une
longue durée. La deuxiéme est que le neurologue et/ou le médecin généraliste ne
prescriraient pas de séances de kinésithérapie car les médicaments sont efficaces
contre les symptdomes pendant cette phase. La troisieme est que le patient refuserait les
séances de kinésithérapie dées le début de la maladie car entrer dans le cercle médical
signifierait « étre malade », une réalité qui peut étre dure a intégrer par le patient ou
encore qu’il ne voit pas d’intérét en 'absence d’impact majeur de la pathologie sur ses
possibilités fonctionnelles. Nous avons choisis, dans ce travail de fin d’étude, de
concentrer nos entretiens sur les prescripteurs neurologues et sur les rééducateurs
kinésithérapeutes et nos questionnaires sur les MK et les médecins généralistes. Il ne

sera donc pas traité de 'avis des patients sur l'intérét d’'une PEC précoce.

Afin de répondre a la problématique, la premiére partie du mémoire portera sur le cadre
conceptuel de la MPI ou seront définis les termes clés, les différents traitements, plus
particulierement la kinésithérapie, ainsi que les enjeux de santé publique existants
autour de la MPI. La deuxiéme partie présentera le cadre expérimental, la méthodologie

de recherche ainsi que les résultats et 'analyse qui en découle seront exposés. La
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troisieme partie discutera sur les limites existantes de I'étude, les possibles axes

d’amélioration et les perspectives en lien avec la kinésithérapie.
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La maladie de Parkinson idiopathique et les enjeux de santé

publique

1) La maladie de Parkinson Idiopathique

a) Définition
James Parkinson (1755-1824) décrivit la « paralysie agitante » en observant six
personnes dans la rue. Soixante ans aprés, Jean-Martin Charcot (1825-1893) la
renomma « Maladie de Parkinson » en hommage a celui qui I'avait découverte (13).
La MPI est une affection dégénérative du systéme nerveux central d’origine inconnue
touchant essentiellement les neurones dopaminergiques de la voie nigro-striée et est

responsable ainsi de troubles moteurs et non-moteurs (5).

b) Epidémiologie
La MPI est le plus fréquent des syndromes Parkinsoniens. Le syndrome Parkinsonien
est un ensemble de symptdbmes. Chaque maladie qui est inclue dans la catégorie des
syndromes Parkinsoniens a en commun la triade Parkinsonienne a laquelle se rajoutent
des symptdmes spécifiques a chague maladie. La MPI est la deuxiéme cause de
handicap du sujet 4gé aprés l'accident vasculaire cérébral et la deuxiéme maladie
neurodégénérative la plus fréquente, aprés la maladie d’Alzheimer. La prévalence est
de 200 personnes atteintes sur 100 000 habitants en France. L’adge de début de la
maladie se situe entre 58 et 62 ans, les hommes étant plus touchés que les femmes
avec un ratio de 55/45. Selon les derniers chiffres recensés en 2018 par 'INSERM, la
MPI touche 17% de personnes avant 50 ans. Avant 40 ans, la maladie est probablement
génétique, cette forme précoce est rare. En 2018, en France il y a environ 200 0000

malades, dont 25 000 nouveaux cas se déclarent chaque année (1).

c) Etiologie
La cause de la MPI reste encore inconnue mais elle est vraisemblablement d’origine
multifactorielle, avec une implication de facteurs environnementaux tels que I'exposition
aux pesticides et aux métaux lourds (14) (15). L’age est le seul facteur de risque certain
de la MPI. Les recherches actuelles se penchent sur plusieurs hypothéses : virale,

toxique, génétique, auto-immune ou I'existence d’un vieillissement prématuré.(16)

d) La physiopathologie
La maladie de Parkinson se caractérise par une atteinte localisée au niveau de la
substance noire aussi nommée locus niger, cette entité est située dans le

mésencéphale. Le degré de sévérité des symptébmes moteurs est corrélé a 'importance
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de la destruction des cellules nerveuses. Ces neurones produisent principalement de la
dopamine. « La dopamine est un neurotransmetteur indispensable au contréle des
mouvements du corps, en particulier les mouvements automatiques (par exemple les

expressions du visage) » (17).

Figure II: Physiopathologie de la MPI

— Voie directe

activatrice
V _> Voie
v indirecte
Tronc cérébral inhibitrice
——>  Voie
hy perdirecte
i hibitrice

La destruction de la voie dopaminergique entraine une diminution de la libération de
dopamine et une hyperproduction d’acétylcholine inhibitrice du pallidum interne sur le
thalamus moteur par la voie gabaergique. La voie passant par le cortex, le striatum, le
pallidum interne et le tronc cérébral est appelée la boucle activatrice [Figure 1l]. Chez le
sujet sain, la dopamine exerce en effet un role facilitateur sur cette boucle via une action
directe sur les neurones du putamen. La déplétion en dopamine chez les patients
parkinsoniens entraine une diminution de I'activation des aires motrices corticales par le
thalamus moteur, expliquant en partie les phénomeénes akinétiques et hypertoniques. Le
dysfonctionnement du systéme extra-pyramidal provoque donc une atteinte de la

motricité automatique.

Les symptdmes principaux de la MPI sont regroupés sous le nom de
« triade parkinsonienne ». Elle regroupe le tremblement de repos, I'hypertonie

extrapyramidale ou plastique, I'akinésie ou blocage a l'initiation du mouvement.

Page 7 sur 92



Le tremblement de repos ne concerne qu’un seul cété du corps dans la majorité des cas.
Le plus souvent il s’agit d'un membre supérieur : la main et le poignet, voire une zone
plus petite (doigt). Le tremblement atteint rarement un membre inférieur en premier. Il
se caractérise par une fréquence lente de 4 a 6 Hertz, relativement réguliere et d’'une
amplitude faible. Le plus souvent il disparait pendant le sommeil, réapparait des le réveil

et disparait a 'activité.

La raideur est fréquente dans la MPI. Elle se caractérise par une tension excessive des
muscles, pouvant entrainer des douleurs musculaires ou tendineuses. Elle contribue a
la difficulté des mouvements. Elle s’observe notamment dans la posture : crispée, voutée
en avant, la téte baissée. La rigidité peut concerner 'ensemble des muscles du corps,
mais se localise généralement le long de la colonne vertébrale entrainant une posture

voQtée due a la prédisposition antigravitaire.

L’akinésie et la bradykinésie sont des signes cliniques qui se définissent par rareté ou
une lenteur des mouvements, c’est le symptébme de la MPI le plus répandu. Cette
difficulté s’observe surtout dans les mouvements précis et complexes tels que se
boutonner ou encore marcher (18). Cette difficulté est aussi retrouvée dans tous les
gestes automatiques qui accompagnent la gestuelle volontaire tels que les mimiques du
visage, les mouvements de mains, ce qui peut conduire a un isolement social car les
gens sont mal a l'aise face a un visage inexpressif. Cet impact social se prononce
davantage si des troubles phonatoires rendant les rares paroles inaudibles ou encore si

des troubles cognitifs et psychiques sont associés.

De plus, d’autres troubles peuvent étre associés tels que des troubles de la parole et de

la déglutition, des signes neuro-végétatifs, des troubles cognitifs et psychiques.
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e) L’évolution de la pathologie

Figure IlI: Stades de la maladie de Parkinson selon Hoehn et Yahr - HAS Guide du
parcours de soins - Maladie de Parkinson - Septembre 2016
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L’évolution de la pathologie est théoriquement découpée en quatre stades selon Hoehn
et Yahr. Ce découpage se fait en fonction de la perception des symptémes par le patient
et la géne qu’ils occasionnent. Cette classification évalue la sévérité de la MPI. Elle est

plus un outil de classification qu’un réel diagnostic kinésithérapique [Figure I11].

Le stade | caractérise la phase débutante de la maladie. Elle se traduit par la perception
du retentissement de la maladie sur la vie quotidienne. Dans les livres, elle peut étre
nommée la « phase de lune de miel » en référence aux symptbmes quasiment

inexistants.

Le stade Il est appelé la « phase d’état », le patient est autonome et répond correctement

au traitement médicamenteux.

Le stade Ill ou phase avancée signifie que la maladie est installée, il existe des
complications motrices notamment des fluctuations d’efficacité du traitement
médicamenteux se traduisant par des périodes ON et OFF. Lors de la période ON, le
patient reste réactif contrairement a la période OFF ou le patient manque de réactivité,

les blocages moteurs sont fréquents.
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Le stade IV nommé phase tardive est décrit par un déclin moteur et cognitif du patient
avec perte totale de 'autonomie. Ce stade s’installe en moyenne a partir de dix a douze

ans d’évolution.

2) Les différents traitements

a) Les traitements pharmacologiques
Le traitement médical est le plus utilisé car il est le plus actif. Il a pour objectif de contrdler
et de corriger les symptdmes moteurs de la maladie, il permet de retarder I'apparition
des complications motrices et d’améliorer la qualité de vie du patient en améliorant les
mouvements et la marche. Les différents traitements vont corriger le déséquilibre
biochimique causé par la diminution de la libération de la dopamine. Les plus connus
sont la L-dopa et les agonistes dopaminergiques (16) (19).
Au long terme, la progression de la maladie fait qu’il existe une diminution de la
sensibilité des récepteurs, les traitements pharmacologiques sont ainsi moins
performants sur les symptdmes de la maladie. Cette baisse d’efficacité génére des
fluctuations de performances motrices qui peuvent étre définies par deux phases : phase
ON et phase OFF. La phase ON se traduit par des mouvements anormaux involontaires
ou dyskinésie. La phase OFF se définit par I'impossibilité de faire tout mouvement, le
patient manque de réactivité. Ces fluctuations vont entrainer un handicap fonctionnel au

quotidien pour le patient, il ne sera plus maitre de ses mouvements.

Le médecin est chargé d’adapter les doses médicamenteuses en fonction des réponses
motrices des patients. C’est une prise en charge qui nécessite des bilans réguliers afin
d’obtenir un équilibre parfait entre dose minimale médicamenteuse et contréle moteur
maximal par le patient. Aujourd’hui, il n’existe aucun traitement qui stoppe I'évolution de
la MPI.

b) Le traitement chirurgical
Quand le traitement pharmacologique ne permet plus un bon contrdle des symptémes
de la maladie, des alternatives thérapeutiques existent. C’est un traitement
symptomatique des formes séveres de la MPI et des complications des traitements

pharmacologiques. Il existe trois techniques chirurgicales pour cette maladie (16) (19).

La premiére est la technique sous-lésionnelle, elle consiste a détruire un noyau parmi
les noyaux gris centraux (NGC) du systéme extrapyramidal. La destruction d’'un noyau
engendre I'élimination d’'un symptéme moteur de la triade parkinsonienne. Par exemple,
la destruction de la partie ventro-latérale du thalamus fera cesser les tremblements.

Cette technique est toutefois dangereuse car la destruction est irréversible et des effets
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indésirables sont souvent observés par la suite, aussi le thalamus est une structure

anatomique profonde donc les risques sur le parcours de I'instrument sont élevés.

La deuxiéme technique et la plus connue est la stimulation cérébrale profonde. Cette
chirurgie a pour but de modifier les signaux électrigues anormaux du cerveau,
notamment au niveau des NGC, en utilisant des impulsions électriques a haute
fréquence. La chirurgie consiste a implanté des électrodes dans le cerveau, ces
dernieres sont reliées par voie sous-cutanée a un générateur implanté dans la région
sous-claviculaire. Cette technique est invasive mais d’'une dangerosité plus faible car

elle est réversible.

La troisieme et derniére technique est la greffe cellulaire. Le chirurgien greffe des
neurones dopaminergiques embryonnaires. C’est une chirurgie qui pose un probléme
éthique car parler de 'embryon humain renvoie au début de la vie humaine ou I'étre
prend vie. Les questions telles que « qu’est-ce que la vie ? D’ou vient-elle ? Quand
commence-t-elle ? » sont encore au cceur de débats, de polémiques, cette chirurgie est

donc peu utilisée (20).

c) Les traitements non-pharmacologiques

La rééducation a une place importante dans la prise en charge des patients atteints de
la MPI.

La rééducation se décompose en deux parties : orthophonique et kinésithérapique.
L’orthophoniste est un professionnel paramédical clé dans la PEC du patient
parkinsonien. La triade parkinsonienne va avoir de rapides conséquences sur I'écriture.
Plus tardivement dans I'évolution, des troubles apparaissent tels que la dysarthrie et la
dysphagie. La rééducation orthophonique se concentre ainsi sur la parole, la phonation,
la déglutition, le graphisme ou les troubles langagiers en général. Des outils de
rééducation se développent depuis plusieurs années, notamment la méthode Lee-
Silverman Voice Treatment (LSVT) qui est une technique développée récemment, en
2012, c’est une référence dans le traitement orthophonique. Cette méthode permet de
rééduquer la dysarthrie parkinsonienne, elle s’organise en stage intensif de 4 semaines
avec 4 séances par semaine. Les concepts de cet outil sont : « une augmentation de
I'intensité vocale, un effort important, une rééducation intensive, un calibrage des efforts
a fournir et la quanti fi cation des progres». Cet outil rééducatif a fait ses preuves et tend
a se développer dans le champ de la kinésithérapie (21). L’article scientifique
« Application de la méthode LSVT BIG® auprées de personnes atteintes de la maladie de

Parkinson » de P. VEGA et ses collaborateurs de 2017 montre une amélioration
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physique significative suite a I'utilisation de cette technique qui demande une formation

et un protocole rigoureux (22).

Figure 1V: Prise en charge en kinésithérapie selon les stades de la maladie de
Parkinson - HAS Guide du parcours de soins - Maladie de Parkinson - Septembre
2016
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Le MK est aussi un rééducateur essentiel dans I'évolution de la MPI. En fonction des
stades de la maladie, le MK aura un role différent selon les recommandations de 2016
de la Haute Autorité de Santé (HAS) (5) [Figure IV].

A tous les stades, la rééducation a pour objectifs généraux d’éduquer le patient a la
pratique de l'activité physique adaptée et a 'auto-rééducation, de stimuler les fonctions
déficientes, de maintenir les capacités fonctionnelles, d’améliorer le confort du patient et

d’optimiser son autonomie (3).

Aux stades | et Il de Hoehn et Yahr [Figure Il1], la rééducation se focalise sur la diminution
de la maladresse gestuelle, par exemple le tremblement, la lenteur, 'adynamie et
I'hypokinésie. Le réentrainement a I'effort est une méthode de référence a ces stades de
la maladie (16). Une revue de la littérature de L.TAMBOSCO réalisée en 2014

regroupant 31 essais cliniques randomisés (7) démontre que des séances de
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kinésithérapie de réentrainement a I'effort ont un impact positif sur différents parametres
comme la capacité aérobie, le schéma de marche, la posture et la qualité de vie .

Aux stades Il [Figure 1], la triade parkinsonienne devient invalidante pour le patient. Le
MK travaillera avec lui la motricité par le biais d’exercices physiques endurants, de
grandes amplitudes en utilisant la méthode LSVT BIG qui est I'équivalence en
kinésithérapie de celle pratiquée en orthophonie. Elle consiste a réaliser différents
« grands » mouvements de 'ensemble du corps en dépensant une énergie maximale.
Grace a une stimulation tactile du thérapeute, les patients apprennent a ressentir a
nouveau la perception de leurs propres mouvements. Au cours de I'évolution de la
maladie, les patients considérent leurs mouvements comme « normaux » alors qu’ils
sont de plus en plus petits. L'entrainement répétitif intensif est le seul moyen pour rétablir
une amplitude normale (23).

La rééducation sera ciblée également sur la raideur et la rigidité en réalisant par
exemples des assouplissements, des mobilisations et des postures. Le domaine
respiratoire est aussi a travailler car le patient a tendance a se replier sur soi-méme a
cause des rétractions et des raideurs, cela entraine des syndromes restrictifs, aussi il
connait des troubles de la déglutition entrainant potentiellement des « fausses routes »,
engendrant un syndrome respiratoire mixte (restrictif et obstructif).

Au stade IV [Figure Ill], le MK a plus un objectif de confort de vie, les techniques de
relaxation, les mobilisations, les étirements et la respiration sont les axes principaux de
la rééducation dans le but d’entretenir les capacités fonctionnelles du patient et

d’améliorer sa qualité de vie (24).

3) La MPI, un enjeu de santé publique
L’avancée médicale a permis de trouver des traitements médicaux et paramédicaux
efficaces pour stabiliser voire réduire les symptémes de la MPI, cependant, il existe des

limites & leur mise en place.

a) Les limites du traitement médical
Le traitement meédical est essentiel dans la maladie de Parkinson, cependant il peut
entrainer des effets secondaires tels que des dyskinésies, des troubles du comportement
(25). Ces effets sont réversibles mais génants dans la vie quotidienne du patient. De
plus, une rupture des traitements dans les pharmacies peut étre pénible. Depuis 2013,
la France connait réguliérement des ruptures d’'un médicament de base dans la PEC de
la maladie de Parkinson, le Sinemet, ce qui est le cas depuis septembre 2018. Cette
pénurie entraine stress et angoisse chez ces patients car ils restent dans I'incertitude de

la date du retour a la normale (26). Le contexte de cette pénurie est surtout économique.
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En France, le traitement médicamenteux est remboursé a 100% pour les affections de
longues durées, I'objectif du pays est de diminuer au maximum le prix du médicament
pour que le remboursement soit plus aisé, ce qui ne convient pas aux industries

pharmaceutiques (27).

b) Les limites de la prise en charge en kinésithérapie

Figure V: Grades de recommandations des interventions en kinésithérapie - Maladie

de Parkinson et syndromes apparentés : techniques et modalités de la prise en charge

non médicamenteuse des troubles moteurs — HAS 2016
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La PEC en rééducation est recommandée par la HAS notamment pour travailler la
capacité aérobie, la marche, I'équilibre et les mouvements fonctionnels. Ces axes de
travail dans la rééducation ont fait leurs preuves, ils sont notifiés grade B, c’est-a-dire
gu’il existe des preuves « de qualité correcte » : des essais randomisés ou des études
prospectives ou rétrospectives ont été réalisés pour démontrer les bénéfices de la
rééducation. Les résultats de ces études sont cohérents dans I'ensemble (28) [Figure

V.

Des études montrent également I'efficacité de la kinésithérapie, telles que « Referral to
rehabilitation in Parkinson’s disease: who, when and to what end? » (4), une revue de
littérature de 2013 qui recoupe les recommandations et les lignes directrices

européennes et américaines concernant les traitements non-pharmacologiques de la
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MPI. Les guidelines mettent en évidence I'efficacité de la réhabilitation sur I'équilibre, la
marche, la mobilité, les transferts, et I'anticipation de la phase OFF. Il est précisé que la
kinésithérapie est un traitement non-pharmacologique qui a sa place dans tous les
stades de la pathologie. Plus particulierement, au stade débutant, la kinésithérapie est
le seul traitement non-pharmacologique recommandé, cependant il n’existe pas
d’indications claires sur les modalités d’'une séance pour que cette derniére soit a son
maximum d’efficacité.

Une méta-analyse de L. TOMLINSON et ses collaborateurs 2012 a montré I'efficacité de
la kinésithérapie en comparant deux groupes contrblés et randomisés de patients
atteints de la MPI. Seuls les essais mettant en ceuvre des méthodes aléatoires
d’attribution de traitement ont été inclus. Sur 78 études, 49 ont été incluses. Les raisons
de l'exclusion des 28 autres études sont un manque de randomisation, des
randomisations incorrectes, des données pour les différentes phases non suffisamment
séparées, des mesures non pertinentes pour la méta-analyse, des essais concernant
des réhabilitations multidisciplinaires, des essais dont la durée est de moins d’un jour,
insuffisance des informations des patients pour l'inclusion, des études dont le but était
de comparer la kinésithérapie a une autre technique. Dans la méta-analyse, un groupe
avait de la kinésithérapie et l'autre n’avait pas d’intervention en rééducation. Les
participants de I'étude étaient de tous stades confondus de la maladie, de tout &age, et
avec des traitements médicaux et paramédicaux divers. L’étude a démontré que la
kinésithérapie apporte un bénéfice a court terme sur la MPI, une amélioration
significative a été observée sur les paramétres de la marche, de I'équilibre, de la
motricité et de l'incapacité fonctionnelle. Aussi, la kinésithérapie par I'intermédiaire de
I'activité physique permet une amélioration de la qualité de vie. Une étude scientifique
publiée dans le journal de la maladie de Parkinson en 2017 et écrit par Rafferty, Miriam
R. montre qu’une activité physique réguliere de deux heures et trente minutes minimum
par semaine entraine une amélioration du score de la qualité de vie évaluée par le
questionnaire de qualité de vie spécifique a la MPI (PQD-39). Cet amélioration est faible
mais significative au stade précoce et est nette au stade avancé de la maladie. Sur 3408
patients, le score a diminué de 0,41 point pour les patients au stade avancé de la MPI
et de 0,14 point au stade précoce (29).

Malgré les multiples bénéfices que la kinésithérapie peut apporter & court terme, le

bénéfice a long terme reste encore a étre démontré (30).

Contre le gré de ces recommandations, ces lignes directrices et les preuves démontrées
par différentes études scientifiques, un grand nombre de patients atteints de la MPI n’est

pas pris en charge en kinésithérapie. En 2013, seulement 63 % des patients atteints de
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la maladie de Parkinson suivaient des séances de kinésithérapie (4). Or, dans les
annees a venir, selon les projections de populations de I'Institut National de la Statistique
et des Etudes Economiques (INSEE), en 2060, un tiers de la population sera des
personnes agées de plus de 60 ans (31). Ainsi, la prévalence de la MPI tend a
augmenter, des données de santé publique indiquent qu’en « 2030, le nombre de
patients parkinsoniens pourrait augmenter de 56% avec 1 personne sur 120 de plus de
45 ans atteinte de la maladie » (32). Face a ces augmentations, la France connait un
manque de professionnels médicaux qui concerne également les MK (33), ces deux
variables sont en corrélation négative, ce qui génére un probleme de santé publique
dans la PEC de la MPI.

c) Mise en place d’un plan de lutte contre les maladies neurodégénératives

Un plan maladies neurodégénératives 2014-2019 a été mis en place par le
gouvernement frangais afin de lutter contre la MPI et ses effets. Ce dispositif a pour
objectifs « d’améliorer la connaissance de la maladie par les professionnels de santé et
la population, d’améliorer le diagnostic afin qu’il soit le plus précoce possible et qu’il
permette une entrée dans un parcours de santé adapté afin de préserver la qualité de
vie des personnes malades le plus longtemps possible et de lutter en priorité contre les
facteurs de risque environnementaux, en particulier I'exposition aux pesticides » (3).

Cette mise en place d'un plan de lutte est bien la preuve que les maladies
neurodégénératives, notamment la MPI, sont au cceur d’un probléme de santé publique

majeur.
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lll. La prise en charge précoce en kinésithérapie des patients atteints
de la MPI

1) La problématisation
La MPI est une pathologie invalidante qui conduit a plus ou moins court terme a une
perte d’autonomie. Cette dépendance, couplée a une augmentation sensible et
progressive du nombre de patients atteints de la MPI, fait de la PEC de cette pathologie
un enjeu majeur de santé publique. Dans ce contexte et malgré les preuves scientifiques

de son efficacité, la kinésithérapie précoce reste marginale.

De plus, une étude néerlandaise de 2004 « KNGF Guidelines for physical therapy in
patients with Parkinson's disease » a été réalisée dans 32 pays européens dont la
France, le point qui en ressort est la difficulté a délivrer un soin optimal, notamment a
cause d’'une prise en charge trop tardive en kinésithérapie (stades 3 et 4 de la maladie
[Figure I11]) (34) (35). A ces stades, la MPI est bien installée, les troubles handicapent le
patient dans sa vie quotidienne voire le rendent grabataire. Pourquoi les patients ne

commencent pas plus tot la rééducation ?

Le MK a un r6le important dans la PEC précoce (stade 1) de la maladie de Parkinson. Il
accompagne le patient aprés I'annonce du diagnostic, il fait de I'éducation thérapeutique
du patient sur sa pathologie et sur les actes de la vie quotidienne. Il a pour objectif de
stimuler le patient et de lui présenter l'intérét de I'activité physique dans I'évolution de sa

maladie et également de prendre en charge les symptémes déja présents [Figure 1V]

(5).

Malgré la reconnaissance des bénéfices de la kinésithérapie a tous les stades de la
maladie et les recommandations qui y sont attachées, la délivrance d’un soin optimal
auprés des patients Parkinsoniens reste difficile car la PEC est souvent trop tardive. Cela
pousse a se demander quels sont les freins a la prise en charge précoce en

kinésithérapie des patients atteints de la maladie de Parkinson idiopathique ?

La premiéere hypothése de réponse a cette question est que les MK connaitraient des
difficultés pour prendre en charge les patients Parkinsoniens pendant cette phase. En
effet, la PEC de ces patients est longue, le thérapeute pourrait appréhender cette PEC
ou il faut renouveler sans cesse les exercices afin d’optimiser la motivation et la
stimulation du patient. La deuxieme est que le neurologue et/ou les médecins
généralistes ne prescriraient pas de séances de kinésithérapie car les médicaments sont
efficaces contre les symptdmes pendant cette phase (36). La troisieme est que le patient

repousserait dans le temps le début de la PEC en kinésithérapie car entrer dans le cercle
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médical signifierait « étre malade », une réalité qui peut étre dure a intégrer par le

patient. 94% des patients ont des craintes face a leur état de santé dans I'avenir (37).

2) Enquéte sur le terrain
Dans le but de répondre a la problématique de recherche, la méthodologie se
décompose en deux temps. Le premier outil qui est utilisé est I'entretien semi-directif.
Cet outil a pour objectif d’obtenir un recueil de données qui sera confronté a la littérature.
Avant de diffuser des questionnaires, il était nécessaire de connaitre la réalité du terrain,
une réalité qui peut parfois étre différente de celle décrite dans la littérature car elle
dépend de la PEC de chaque pays, de I'année d’écriture des articles, des niveaux de
preuves des études. Ce recueil de données sera ensuite utilisé pour créer un
guestionnaire qui aura pour but de comprendre et d’expliquer les freins de la PEC

précoce retenus lors des entretiens.

a) Les entretiens semi-directifs

1) Intérét de la méthode
Les entretiens individuels permettent de recueillir des données qualitatives, descriptives
de la situation existante sur le terrain, qui serviront a introduire les principaux freins a la
PEC précoce en kinésithérapie, c’est le « haut de I'entonnoir ». L’objectif de cette
méthode est d’obtenir un discours riche en informations répondant & ma problématique
de recherche. |l est nécessaire d’avoir un guide d’entretien clair et fluide pour ne pas
influencer la personne interviewée par des questions subsidiaires sauf si cela semble

important pour recentrer la personne sur le théme analysé.

Ces entretiens permettent de faire ressortir des éléments importants qui peuvent étre
retrouvés dans la littérature ou non. L’intérét de cette méthode est de déceler les
principaux freins a la PEC précoce en kinésithérapie qui existent sur le terrain en fonction
des expériences professionnelles et des ressentis des personnes interviewees. A cette
étape, il est possible de connaitre les freins principaux, et aussi de comprendre quelques
causes et conséquences. De plus, les entretiens permettent d’aller plus loin dans la
recherche. En effet, comme le but est de laisser parler I'interviewé a partir d’'une question
posée, les réponses peuvent étre trés riches en informations, notamment sur le
développement de leurs idées d’axes d’amélioration a la situation ou encore I'échange
de connaissances concernant les protocoles et procédures existants dans ce domaine

en France ou dans les autres pays.
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2) Public ciblé

La démarche fut de prendre contact avec des MK et neurologues prenant en charge des
patients parkinsoniens afin d’explorer leurs avis propres a leur profession. Ces corps de
métier sont la cible des entretiens car les neurologues posent le diagnostic de la maladie
et sont les premiers prescripteurs de rééducation. Les MK, quant & eux, sont directement
exposeés a I'enjeu de ce mémoire. De part cette méthode, les entretiens ont été réalisés
uniguement avec des professionnels prenant en charge un grand nombre de patients
atteints de la MPI, ce qui a permis de balayer un certain nombre de freins présents au
quotidien détecter par des professionnels experts dans ce domaine. Les neurologues
sont hospitaliers ou libéraux car ils sont tous confrontés a la prise en charge précoce
d'un patient parkinsonien. Un patient peut étre pris en charge au départ par un
professionnel hospitalier lorsque le diagnostic est posé lors d’un séjour a I'hépital pour
des signes cliniques propres a la MPI ou dans un tout autre contexte. Majoritairement,
les patients sont vus par des professionnels libéraux en début de maladie car I'état de
santé ne nécessite pas une hospitalisation. Concernant les MK, seuls les MK libéraux
ont été questionnés car a cette phase de la maladie, I'état de santé du patient lui permet
de rester a domicile au quotidien. Certains patients peuvent avoir recours a des MK
hospitaliers lors de stages de réhabilitation ou d’une participation a un programme
d’éducation thérapeutique en hépital de jour. Sinon, c’est seulement au stade avancé de
la maladie, ou le patient connait un réel handicap dans la vie quotidienne, qu’ils sont
admis a I'hépital pour une PEC plus spécifique, notamment de la rééducation en stages

intensifs.

3) Les prises de rendez-vous

Ces professionnels, neurologues libéraux ou hospitaliers et MK libéraux, ont été
répertoriés sur le site de l'association Neuro-Bretagne, association qui regroupe
différents professionnels spécialisés ou formés dans des maladies neurologiques.

Plusieurs explications peuvent étre mises en avant pour justifier ce choix.

D’abord, c’est une association qui regroupent des professionnels intéressés par les
pathologies neurologiques et plus précisément la MPI, c’est-a-dire des connaissances
théoriques et pratiques certainement plus importantes qu’un professionnel qui prend en
charge de temps en temps un patient parkinsonien et dont la spécialité ou les
préférences professionnelles sont tournées vers un autre domaine que celui de la

neurologie.
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De plus, grace a cette association, il était certain que les professionnels exercaient en
Bretagne, une facilité en termes de déplacements et un gain de temps pour la réalisation
des entretiens semi-directifs. Nous avons décidé de privilégier les entretiens en
communication directe, c’est-a-dire en face a face afin de pouvoir analyser les réactions
gestuelles et orales et de faciliter les échanges, qui selon mon expérience sont plus

fluides qu’au téléphone.

Egalement, n’ayant aucune connaissance dans ce monde professionnel, nous avons
privilégié I'utilisation de réseaux créer spécialement pour ce type de professionnels afin
d’obtenir des premiers contacts qui permettront de fil en aiguille d’étre orientés vers des
professionnels non répertoriés sur le site de I'association mais connus pour leur intérét
et leur spécificité dans ce domaine. Le site internet de I'association communique les
coordonnées des professionnels (email, numéro de téléphone et adresse postale), ce
qui facilite la prise de rendez-vous. Certains professionnels sont fortement occupés par
leur profession, répondre aux appels téléphoniques devient compliqué pour eux. Ou bien
il est nécessaire de passer par le secrétariat du cabinet, la prise de rendez-vous devient
laborieuse car ne s’agissant pas d’une prise de rendez-vous médical, nous ne sommes
pas prioritaires sur la liste des numéros a rappeler. De par cette association, nous avons
obtenu les adresses emails qui a permis de communiquer en direct avec les
professionnels concernés, de prendre le temps de se présenter, d’exposer l'intérét de
cet entretien et de laisser le temps aux professionnels de répondre quand ils ont un

moment favorable dans leur journée.

4) Construction des entretiens

Les entretiens se reposent sur un guide d’entretien qui a été construit en plusieurs
étapes. Le guide est élaboré en différents themes afin d’obtenir une fluidité dans le
questionnement. Les thémes sont la formation et le parcours professionnel, la
représentation de la MPI et la rééducation, le réseau professionnel et la prise en charge
pluridisciplinaire. [Figure VI] [Figure VIII]. Ces thémes ont été choisis car ce sont des
points développés dans la littérature. En effet, le manque de formation et d’informations
sur la MPI et la rééducation qui lui ait consacré par les professionnels ou encore le
manque de collaboration entre les acteurs de la PEC d’un patient parkinsonien sont des
points ciblés par des articles scientifiques (38) (39) (40). Les questions ont été
construites de maniére a ce qu’elles soient ouvertes pour que linterviewé puisse
répondre par des phrases riches en éléments de réponse et également qu’elles
permettent d’obtenir des réponses qui fassent le tour de la question de recherche. Trois

guides d’entretien ont été réalisés : le premier a été utilisé pour le premier MK et le
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premier neurologue interviewes, cela a servi de phase exploratoire. Voyant que les
questions étaient trop fermées par la difficulté de réponse des professionnels, un
deuxiéme guide puis un troisiéme guide ont été construits. Les questions avaient le
méme sens mais étaient tournées d’'une maniére différente ce qui laissait davantage une
liberté d’expression du professionnel. Finalement, sept entretiens avec des MK et quatre
entretiens avec des neurologues ont été réalisés, la démarche s’est arrétée lorsqu’il y
avait une redondance des réponses. Le choix a été d’exploiter toutes les réponses des
entretiens réalisés méme si certains ont servi de phase exploratoire pour 'amélioration
du guide d’entretien. Cette décision a été prise pour avoir le plus d’éléments de réponse
pour répondre a la question de recherche, les guides se composant de questions
similaires mais dont la tournure a été modifiée, nous semblait peu problématique méme

si cela entraine des biais possibles.

b) Exploitation des résultats des entretiens semi-directifs des MK
En annexes, un exemple d’entretien semi-directif est fourni pour comprendre comment
les réponses ont été obtenues [Figure VII].
Les entretiens étaient construits autour de plusieurs thémes comme cités
précédemment : la formation (initiale et continue) et la pratique professionnelle, la
représentation de la maladie de Parkinson et la rééducation, le réseau professionnel et

la PEC pluridisciplinaire.

La formation :

Un des premiers points qui ressort comme important est la formation. En effet, avant
1976 il n’y avait pas de formation sur la MPI, celle-ci s’est développée parallélement a
la progression de la maladie car dans les années 80-90, une formation théorique était
procurée aux étudiants, puis dans les années 2000 elle s’est améliorée en additionnant
une formation pratique. La progression de la maladie a été trés importante durant ces
trente derniéres années, surtout entre 1976 et 2005 (41). De plus, aprés I'école, plus de
la moitié des MK questionnés, majoritairement les anciens diplébmés, ont suivi une ou
des formations continues sur la MPI. La formation continue la plus connue est la
conférence commune aux orthophonistes et aux MK. La PEC de ces patients est
détaillée, notamment la PEC précoce qui tend aujourd’hui a s’améliorer. Cependant,
méme des professionnels prenant en charge de nhombreux patients parkinsoniens ont
avoué que « pendant cette conférence, j’ai découvert qu’on pouvait prendre en charge
ces patients tres tot et pas uniqguement quand ils commencent a avoir des génes dans

la vie quotidienne ». Aujourd’hui, selon certains professionnels interviewés, cette
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méconnaissance des professionnels par manque de formation et d’information pourrait
freiner la PEC précoce. A la question « pensez-vous que l'intérét de la kinésithérapie en
phase précoce de la maladie est connu ? », la réponse d’'un MK est « Non pas assez, je
trouve que c’est un peu mieux que dans les années passées car il y a un mouvement
dynamique notamment auprés des associations de la recherche autour de cette maladie.
Il'y a encore du travail pour faire reconnaitre l'intérét de la kinésithérapie dans cette
maladie surtout auprés des médecins généralistes mais je pense que ce sera mieux
dans les années a venir car maintenant les médecins en internat viennent en cabinet
libéral pour voir ce que le MK fait avec le patient parkinsonien ». Une autre MK m’a
répondu « les neurologues incitent a faire de la kinésithérapie. Je trouve que pour la
MPI, ils n’hésitent pas a prescrire. Les médecins traitants, j'en parlais hier avec une
patiente, ils sont perdus face a la MPI, ils ne savent pas quoi faire. Je ne recois des
prescriptions que des neurologues. » En effet, si les MK et les médecins généralistes ne
sont pas au courant de la possibilité de prendre en charge précocement les patients
dans cette maladie, nous pouvons penser que le nombre de prescriptions par les

médecins généralistes et de PEC en kinésithérapie reste faible a ce jour.

A la suite de leurs formations, 'ensemble des MK interviewés lors des entretiens trouvent
gu’aujourd’hui la PEC est trop tardive, cela est un obstacle majeur a la qualité optimale
des soins (42). Selon un MK, les patients sont vus tardivement di au manque de
neurologues libéraux, « il y a des patients qui ne sont vus uniqguement par des médecins
généralistes. Il est dit qu'un patient parkinsonien devrait étre suivi par un neurologue a
I’hdpital, un neurologue en libéral et son médecin traitant mais a Brest c’est impossible

car ils [neurologues] sont trop peu hombreux ».

Sur sept MK, six ne voient pas de patient a un stade précoce de la maladie et un MK
voit un patient nouvellement diagnostiqué mais dont la maladie a été diagnostiquée
tardivement. Majoritairement, « ce sont des patients qui sont quand méme trés génés
dans leur vie de tous les jours. J'ai méme un patient qui a des hallucinations donc la
maladie est déja bien présente. Je trouve ca dommage car du coup la prise en charge
est plus compliquée lorsque nous les avons tardivement ». Selon les MK, ils ont un role
essentiel dés la phase précoce, ils peuvent « dynamiser au maximum » les patients par
différents moyens :

- Favoriser le « travail de I'équilibre » (selon 57% des MK)

-« Maintenir 'autonomie » (42%)

- Avoir «un role d’accompagnement, donner des conseils » sur la MPI et les

activités de la vie quotidienne (42%)
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« Limiter I'enraidissement articulaire » (28%)

-« Entretenir les capacités musculaires » (28%)

-« Donner le rythme par de 'activité physique intense » (28%)

-« Lutter contre la douleur » (28%)

-« Favoriser 'auto-rééducation » (28%) par I'appropriation de différents exercices
réalisables a domicile.

-« Entretenir la coordination » (14%)

Tous ces moyens vont avoir des impacts sur la prise en charge et sur la qualité de vie

du patient. Les impacts qui ressortent majoritairement sont :

-« une amélioration de la PEC future » (57%)

-« unimpact social » (57%) par le contact avec d’autres patients
-« une évolution moins rapide des symptdmes de la MPI » (42%)
-« une perduration plus longue des capacités dans le temps » (42%)
- «unrapport au corps différent » (28%)

-« un confort » (28%) car la kinésithérapie diminue les tensions, la douleur.

L’expérience de ces MK peut étre mise en paralléle a I'étude de Fisher et al. qui a montré
une amélioration du score de I'échelle Unified Parkinson Disease Rating Scale (UPDRS)
(43) suite a des exercices de haute intensité. Des exercices de dynamisation améliorent
les performances physiques, par cascade cette amélioration entraine une meilleure

gualité de vie (44).

La collaboration :

Malgré les recommandations de I’'HAS sur la prise en charge précoce (28) et les effets
gu’elle peut engendrée, le nombre de patient en début de maladie vu par un MK reste
trés faible. Selon eux, deux causes sont possibles : le manque de communication entre
les professionnels médicaux et paramédicaux, ainsi que la méconnaissance de l'intérét

de la kinésithérapie par certains MK et médecins généralistes.

Dans la PEC précoce d’un patient atteint de la MPI, cette collaboration est essentielle
pour qu’il rentre dans le cercle médical sans difficulté. En effet, 'annonce du diagnostic
de la maladie est compliquée a admettre pour le patient, notamment chez des sujets
toujours en activité professionnelle car la MPI est souvent pergcue comme la « maladie
de la personne agée ». Il estimportant d’'accompagner les patients ainsi que ses proches

dans les différentes étapes de la PEC précoce. Les solutions apportées aux patients
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face a sa maladie sont communes a I'équipe, ce qui facilite la compréhension du patient
car la PEC est tournée vers un ou des objectif(s) commun(s). La collaboration

interprofessionnelle est ainsi une source de qualité des soins (45).

Dans les faits, lors des entretiens semi-directifs, le manque de communication entre
professionnels médicaux et paramédicaux était le point revenant systématiquement.
« La collaboration des professionnels paramédicaux est assez facile [...] par contre la
collaboration entre les professionnels paramédicaux et médicaux, on attend toujours que
ce soit 'autre qui fasse le premier pas ». « Je n’ai aucun échange avec les médecins
traitants ». « Le contact est trés difficile. Il n’y en a hélas pas assez, mais parce qu’en
libéral, quand on a un souci avec un patient, c’est a ce moment qu’on appelle ». Ces
citations montrent bien que la collaboration est trés faible dans le systéme de santé
frangais. Cependant, les MK sont conscients que si les professionnels médicaux étaient
plus sollicités par eux, par I'envoie de bilan, de courrier, de réunions pluridisciplinaires,
les médecins traitants ou spécialistes seraient plus sensibles a la prise en charge en

kinésithérapie des patients parkinsoniens.

La représentation de la rééducation :

La conséquence qui découle de ce manque de communication est la méconnaissance
de l'intérét de la kinésithérapie dans la phase précoce de la MPI. En effet, selon les MK,
les neurologues sont informés de l'importance de la kinésithérapie, par contre les
médecins traitants sont pointés du doigt a chaque entretien. « Les médecins généralistes
disent encore que la kinésithérapie ne sert a rien car physiquement tout va bien », « ils
sont perdus face a la MPI, ils ne savent pas quoi faire. ». L’intérét de la kinésithérapie
en phase avancée est évident pour tous les professionnels car les déficits physiques
sont visibles. En phase précoce cela semble moins flagrant, les signes cliniques sont
encore faibles méme s’ils sont présents et peuvent déja handicapés les patients dans
les actes de la vie quotidienne. A ce stade de la MPI, les symptémes encore peu visibles
sont réduits voire inhibés par les médicaments qui sont, aujourd’hui, le traitement de
premiere ligne car ils stabilisent la majorité des symptémes (36). Ces failles entrainent
un manque de prescription de rééducation de la part des médecins traitants et de
certains neurologues (40). « Je ne recois des prescriptions que des neurologues », ce
qui est dramatique car les neurologues libéraux sont peu nombreux dans le Finistére
(46) et ne voient les patients que tous les six mois contrairement aux médecins traitants
qui les suivent régulierement, au moins une consultation tous les trois mois pour la

coordination des soins (47). Ce sont les neurologues libéraux qui sont les plus interpellés
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en phase précoce, ce n’est seulement qu’a partir d'un stade avancé que les patients

sont admis en centre hospitalier pour des traitements plus importants.

c) Exploitation des résultats des entretiens semi-directifs des neurologues
En annexes, un exemple d’entretien semi-directif est fourni pour comprendre comment

les réponses ont été obtenues [Figure 1X].

La formation :

La formation initiale tend a s’améliorer mais reste faible pour les médecins. En effet,
avant l'internat, en 1984, les étudiants avaient une heure de cours théorique sur la MPI.
Depuis les années 2000, ils suivent une heure et demie de théorie sur les traitements
médicamenteux et non-médicamenteux, notamment la prescription de la rééducation.
Les médecins généralistes suivent uniquement ce cursus de formation sur la MPI, ce qui
appuie sur le fait que les connaissances de cette maladie et de la rééducation qui en
découle sont peu détaillées. Pendant I'internat en neurologie, la formation est intensifiée
avec des stages et des séminaires de trois jours. Cela explique la sensibilisation plus
importante de la part des neurologues dans la PEC des patients parkinsoniens.
Concernant le début de la PEC en kinésithérapie, I'avis des neurologues est plus partagé
que celui des MK. En effet, pour certains, il y a « deux catégories de patients : le patient
actif qui n’a pas besoin de kinésithérapie dés le début et le patient inactif ou peu actif qui
a besoin de kinésithérapie dés le diagnostic » (36)(49). Pour d’autres, tous les patients
doivent connaitre une PEC «trés précoce, trés souvent dans les deux premiéres
années. En général, deux séances par mois pour réaliser des choses que les patients
ne font pas d’eux-mémes avec une activité physique en paralléle ». Aussi, des
neurologues ne veulent pas « trop médicaliser les patients d’emblée parce que c’est une

annonce difficile, qui renvoie a des images de vieillissement, d’handicap » (50).

La collaboration :

Au niveau de la collaboration interprofessionnelle, les neurologues sont en accord avec
les MK.

La communication est trés faible, « les kinésithérapeutes n’ont pas d’obligation d’écrire
un courrier » donc les neurologues « ne savent pas ce qu’ils font » avec le patient. Pour
comprendre la PEC en kinésithérapie, les neurologues questionnent les patients afin de
savoir quel est le contenu des séances. Dans la majorité des cas, les patients disent
« des massages, du vélo, de la marche autour d’'une table... et Ia ¢a tique ». Les MK

non formés dans la MPI sont démunis face aux patients, ils proposent ainsi des séances
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non-adaptées et non-efficaces. Pour eux, les MK ne prennent pas le temps d’envoyer
un courrier pour détailler I'intitulé de leur séance et I'évolution du patient. De plus, ils se
demandent « comment les kinésithérapeutes font car ils ne connaissent pas les
conclusions médicales » car ils ne peuvent pas envoyer de courrier bilan ne sachant pas
quel MK prend en charge le patient quand ce dernier est incapable de donner les

coordonnées.

La représentation de la rééducation :

Concernant la connaissance de lintérét de la kinésithérapie dans la MPI, les
neurologues tiennent le méme discours que les MK : les médecins traitants sont peu
formés et informés. Les neurologues ont une information compléte du réle du MK dans
la PEC précoce du patient parkinsonien : « faire le point sur le stade d’évolution de la
pathologie, réentrainement a l'effort, activité physique, stimuler le patient, étirements,
assouplissements (travail de la posture), travail de I'équilibre, proprioception, prendre

conscience de son corps, éducation thérapeutique, auto-rééducation, dépistage » (51).

d) Synthese des résultats des entretiens semi-directifs
L’analyse des entretiens révélent différents freins a la PEC précoce des patients

parkinsoniens provenant de divers acteurs.

Les médecins traitants :

Le médecin traitant est souvent pointé du doigt par les MK et les neurologues di au
manque de formation sur la MPI et d’information sur I'intérét de la rééducation. Cette
méconnaissance est majorée dans la phase précoce de la maladie car les symptdomes
sont peu visibles voire inhibés par la prise de médicaments. L'intérét de la kinésithérapie
en phase avancée est évident pour tous les professionnels car les déficits physiques
sont visibles et handicapants pour le patient, il devient de moins en moins autonome
dans les actes de la vie quotidienne. L'observation clinique et les plaintes du patient
favorisent la prise d’initiative du médecin traitant & accompagner le patient vers un
parcours de rééducation. En phase précoce cela semble moins flagrant, les signes
clinigues sont encore faibles méme si ils sont présents et peuvent déja handicapés les
patients dans certains actes de la vie quotidienne tels que I'écriture, les travaux de
précision. A ce stade de la MPI, les symptédmes encore peu visibles sont réduits voire
inhibés par les médicaments qui sont, aujourd’hui, le traitement de premiére ligne car ils

stabilisent la majorité des symptdmes (36). Ainsi la kinésithérapie semble beaucoup
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moins évidente, le médecin n'ayant pas eu de formation initiale sur l'intérét de la
rééducation dans la MPI, ne prend pas linitiative de prescrire des séances de
rééducation car il ne voit et ne connait pas l'intérét. Certes, le neurologue instaure le
premier traitement, c’est-a-dire est responsable d’écrire la premiére prescription pour les
traitements médicaux et paramédicaux (48). Mais sans renouvellement de la part du

médecin traitant, le patient n’a pas accés aux soins.

Les neurologues :

Les neurologues libéraux sont peu nombreuy, il existe une grande difficulté a voir tous
les patients, une consultation est possible tous les six mois, ce qui rend compliqué la
prise de rendez-vous dés le début de la maladie. Ceci peut expliquer en partie le retard
diagnostic qui est frequemment cité par les MK lors des entretiens. Ce retard et les avis
partagés sur quand débuter la PEC en kinésithérapie des patients parkinsoniens
entrainent un faible nombre de PEC en phase précoce de la maladie malgré les
bénéfices reconnus de la kinésithérapie par ces professionnels.

De plus, suite aux entretiens, nous pouvons comprendre leur avis partagé concernant le
début de la PEC en kinésithérapie. En effet, d’'un cbté le patient entre dans un « cercle
médical », ce qui l'identifie comme un handicapé, une image négative de sa propre
personne. Mais de l'autre cbté, les neurologues sont conscients des bénéfices que peut
apporter la kinésithérapie par ces différentes techniques : amélioration de la qualité de
vie, impact social (voir d’autres gens et fait sortir de chez eux), apparition plus tardive
des troubles axiaux et posturaux. Cependant, la communication et la formation
spécialisée des MK ont un role important pour éviter d’entendre que la rééducation en

kinésithérapie est inefficace dans la PEC précoce des patients atteints de la MPI.

Les masseurs-kinésithérapeutes :

Selon les résultats des entretiens, les MK sont dans la majorité des cas, pas assez
formés méme si la formation initiale tend & s’améliorer depuis quelques années,
qualitativement par la formation pratique ajoutée a la théorie et quantitativement par le
nombre d’années passé de trois a cinq ans d’études. En effet, certains découvrent que
la PEC peut étre précoce, d’autres utilisent des techniques de rééducation peu adaptées
a la stimulation physique et cognitive que la kinésithérapie doit faire preuve telles que
marcher autour d’'une table sans objectif précis. La méconnaissance par le MK des
techniques efficaces dans la MPI risque d’ancrer une mauvaise image de la rééducation
dans [l'esprit des professionnels médicaux. Un neurologue qui a de bonnes
connaissances sur la rééducation du patient parkinsonien, s’il entend dire qu’'un MK

réalise une rééducation peu efficace, une image négative de la kinésithérapie va se

Page 27 sur 92



répandre auprés des professionnels prescripteurs. Cette image négative n’est pas
ameéliorée par le manque de collaboration interprofessionnelle et labsence de
communication. En effet, méme si les MK utilisent des techniques adaptées, les
neurologues sont au courant de ce que le MK pratique avec le patient par I'intermédiaire
du patient. Cette communication utilisant un intermédiaire peut étre la source de
probleme pour le MK car le patient peut simplifier le contenu de la séance par ce qu’il
pense, imagine, et retient, méme si le MK réalise de bonnes séances. Avec ce discours,
le neurologue a une mauvaise image de la rééducation, ce qui ne l'incite pas a prescrire.
La formation, le manque de collaboration et une insuffisance de connaissance sur
l'intérét de la kinésithérapie des MK moins experts et des professionnels médicaux, sont
des failles dans la PEC des patients car elles générent une non-sollicitation des

prescripteurs, une non-prescription de la rééducation ainsi une non-PEC en rééducation.

Les patients :

Les entretiens ont révélé par l'intermédiaire des discours portés par les professionnels
de santé que le patient a également sa place dans les freins a la PEC précoce. En début
de maladie, les symptémes sont inhibés par les traitements médicamenteux, il continue
a vivre normalement, « il ne veut pas modifier ses habitudes de vie ». « Rentrer dans le
cercle médical est traumatisant », il prend conscience de son état de santé. De plus, la
MPI touche des personnes de plus en plus jeunes, encore actives, la gestion de 'emploi
du temps devient compliquée entre le travail, la vie personnelle et le parcours de soins.
Suite a l'annonce du diagnostic, le neurologue donne au patient des conseils sur
'hygiéne de vie a suivre, notamment de continuer l'activité physique. Des patients
préférent suivre des parcours différents comme s’inscrire dans une salle de sport avec
un entraineur sportif afin de pallier au traitement paramédical. Cette décision est
cohérente avec les conseils du neurologue, suivre un parcours non-médical est bien car
le patient continue l'activité physique mais I'entraineur sportif, ne connaissant pas la
maladie et la physiopathologie, ne donnera pas des conseils adaptés a chaque patient
et a la MPI. Malheureusement, les patients décident de voir le MK quand les déficits
physiques suscitent une géne importante dans leur vie quotidienne, et selon I'expérience
des MK interviewés, la PEC est compliquée quand le patient arrive trop tardivement les

VOir.
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e) Le questionnaire

1) Intérét du questionnaire
Dans un deuxiéme temps, deux questionnaires ont été construits dans le but d’élargir la
population et de cibler les questions sur les principaux freins retenus lors des entretiens,
c’est « le bas de I'entonnoir » [Figure X] [Figure XI]. Lors des entretiens, des freins a la
PEC précoce en kinésithérapie ont été relevés par l'intermédiaire de professionnels
prenant en charge un nombre important de patients Parkinsoniens. L’objectif du
questionnaire est de comprendre pourquoi ces freins existent et savoir s’ils existent aux
yeux de tous les MK et les médecins généralistes en Bretagne ? De plus, les
questionnaires permettent de questionner les MK mais aussi un autre métier qui a toute
son importance dans la PEC des patients atteints de la MPI, les médecins généralistes,

non interrogés jusqu’a présent.

2) Public ciblé
En effet, lors des entretiens, seuls les professionnels prenant en charge beaucoup de
patients parkinsoniens ont été interpellés. Cet outil a été envoyé a des médecins traitants
et & des MK. Lors des entretiens avec les neurologues, le corps de métier médecin
généraliste est énoncé a plusieurs reprises car il est le coordinateur des soins médicaux
et paramédicaux, il a un réle fondamental dans la PEC de ces patients. Les questionner
devient intéressant pour avoir leur point de vue sur I'intérét de la kinésithérapie en phase
précoce de la MPI. En effet, il ne faut pas oublier que le médecin généraliste est un
potentiel prescripteur de la rééducation. Les patients nouvellement diagnostiqués par les
neurologues de ville ou hospitaliers par l'intermédiaire de différents tests et bilans, sont
par la suite suivis par les médecins généralistes qui ont pour réle la coordination des
soins entre les différents professionnels de la PEC. Les rendez-vous avec les
neurologues sont généralement tous les six mois, les médecins généralistes sont
pendant cette période des potentiels prescripteurs de kinésithérapie s'ils ressentent la
nécessité de rééducation pour les patients. Or, si pour eux I'intérét est inconnu, moindre
ou négatif, la prescription en sera limitée. Le questionnaire a pour objectif de connaitre
leur avis sur leurs connaissances sur la rééducation de ces patients et aussi de connaitre

les causes selon eux des freins précédemment cités dans les entretiens.

Les MK sont nouvellement questionner par le biais du questionnaire afin d’obtenir des

résultats plus précis et qui concernent une population plus étendue.

Page 29 sur 92



3) Mode de diffusion
Aprés concertation avec différents professionnels, deux méthodes de diffusion ont été
choisies.

Pour diffuser aux MK de la région Bretagne, les adresses mails ont été privilégiées. Les
adresses mails ont été trouvées dans le classeur des cabinets partenaires de linstitut
de formation des masseurs-kinésithérapeutes de Brest. Cette méthode a été utilisée car
elle permet une diffusion rapide dans un territoire plus étendu que le département
finistérien et elle permet de questionner un grand nombre de praticiens par rapport a la
méthode de distribution manuelle. Pour faciliter la réception des réponses de MK, un

questionnaire a été créé sur « google form ».

Pour diffuser aux médecins généralistes, la méthode de diffusion manuelle a été optée.
Aprés concertation avec un médecin chef de péle, elle nous a conseillé de nous
présenter aux secrétariats des cabinets ou aux médecins eux-mémes pour attirer leur
attention et montrer que nous sommes intéressés par leurs réponses. En effet, leurs
journées sont trés chargées, un mail d’'un étudiant kinésithérapeute n'est pas leur
priorité. Nous avons choisi de nous présenter dans plusieurs cabinets médicaux. Pour
faciliter la démarche, une recherche préalable a été faite pour choisir des cabinets qui
regroupent un grand nombre de praticiens (4-5 par cabinet). Cette méthode étant
chronophage, seuls des médecins de la ville de Brest ont été questionnés. La réception

des réponses a également été faite manuellement, en revenant dans chaque cabinet.

4) Construction
Deux questionnaires ont été construits grace aux recherches dans la littérature
scientifique et surtout grace aux réponses des entretiens semi-directifs des MK et des
neurologues. Pour suivre le méme fil conducteur, les mémes themes que dans les
entretiens ont été choisis. Les questions reprennent les principaux freins retenus lors
des entretiens et les mémes types de questions (par exemple I'année de formation, les
formations continues etc.) pour pouvoir comparer les résultats des deux outils de
recherche car I'un des buts du questionnaire est de diffuser plus largement les résultats
obtenus par les entretiens. La construction du questionnaire s’est faite également en
tenant compte de son autre but, c’est-a-dire la recherche des détails pour obtenir
réponse sur les causes de ces freins. Des questions plus précises sont posées, par
exemple sur leur avis concernant la communication interprofessionnelle, les causes du
manque de communication, les moyens de communication, car la communication est

faible selon les professionnels interviewes, obtenir des détails sur ce frein semble
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intéressant pour savoir quels sont les moyens les plus utilisés, pourquoi ne sont-ils pas

utilisés par tous les professionnels et quels peuvent étre les axes d’amélioration.

f) Résultats du questionnaire destiné aux MK
Suite aux entretiens semi-directifs, des questionnaires ont été envoyé a des MK. Sur 52
MK gquestionnés, le sondage a obtenu 30 réponses des MK libéraux travaillant dans tous
les départements bretons, soit 57,7%. Le questionnaire a été envoyé par adresses emalil
afin de diffuser et d’obtenir des réponses en provenance d’un territoire plus large qui est

la Bretagne, les résultats se rapprocheront davantage de la tendance nationale.

La formation :

Formation initiale Formation continue
sur la MPI sur la MPI

B Oui,
uniguement
théorique

M Oui

B Oui, théorique

et pratique H Non

Non

7% des MK prenant en charge des patients Parkinsoniens n’ont regu aucune formation
spécifique qu’elle soit initiale ou continue. 20% ont regu une formation initiale
uniquement théorique. Seulement 17% ont suivi une formation sur la MPI au cours de
leur carriere, ces 17% de MK avaient déja recu une formation initiale théorique et
pratique.
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Année du d'obtention du
diplome

M Entre 1970 et 1980

10% 13%

M Entre 1980 et 1990
M Entre 1990 et 2000

Entre 2000 et 2010
H Apres 2010

Les 27% de MK n’ayant regu aucune formation ou qu’une formation théorique sont tous
diplomés entre 1970 et 2000.

La représentation de la kinésithérapie dans la MPI :

Stade de la maladie a partir duquel le
MK a un réle

M En début de maladie (les
premiers signes cliniques ne
génent pas la vie quotidienne)

M Quand les premiéres génes
apparaissent

® Quand les déficits fonctionnels
apparaissent

Jamais

Selon 93,3% des MK, la rééducation des patients a un impact positif dans les premieres
années de la maladie, quand les premiers signes cliniques sont encore invisibles ou
deviennent une géne dans la vie quotidienne. Par contre, pour 7%, le MK n’a un réle
qu’a partir du stade ou les déficits fonctionnels sont présents. Les 2 MK (7%) qui ont
donné cette réponse ont suivi une formation initiale théorique et aucun développement
professionnel continu, de plus ils avouent manquer d’informations sur la PEC de ces

patients.
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Pensez-vous manquer
d'informations sur l'intérét de
la kinésithérapie dans la MPI ?

M Oui

M Non

lls ne sont pas seuls a penser manquer d’informations, car 47 % des MK estiment
également avoir des capacités professionnelles incompletes face a cette maladie

neurologique.

Pensez-vous que l'intérét de la
kinésithérapie a tous les stades de la
maladie est connu par les médecins

traitants ?

M Oui
M Non

M Je ne sais pas

De plus, selon 23,3% des MK, les médecins traitants sont au courant de l'intérét de la

rééducation dans la MPI.
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La prescription de rééducation :

La provenance des prescritions de
rééducation

H Neurologue
B Médecin traitant

M Les prescriptions proviennent
autant des neurologues que
des médecins traitants

Je n'en ai pas

Les neurologues prescrivent davantage que les médecins généralistes, cependant les
médecins traitants en prescrivent également car 47% des MK répondent que les

prescriptions proviennent autant des neurologues que des généralistes.

Les prescriptions en Recevez-vous des
kinésithérapie dans patients en phase
la MPI sont : précoce ?

M Rares
M Oui
M Régulieres
® Non
m Systématiques

Selon les MK, les prescriptions sont réguliéres voire systématiques dans la MPI & 70%.
Ces deux diagrammes montrent que la PEC précoce est encore une PEC peu
développée, notamment en Bretagne.
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Cependant, seulement 30% des MK recoivent des patients au début de leur maladie. Ce
chiffre est cohérent avec celui retrouvé dans la littérature. Dans les études scientifiques,

encore 37% des patients ne suivent pas de séance de kinésithérapie.

Vous pensez que la prescription :

M Devrait étre plus précoce

B Arrive a un moment
opportun

m Devrait étre retardée

73,3% des MK pensent que la prescription devrait étre plus précoce.

La collaboration :

Les raisons de communication
interprofessionnelle

B Envoyer des bilans

M Téléphone ou en
personne

W Aucune
communication

Envoyer des courriers

83,3% des MK communiquent avec les médecins (neurologues ou médecins traitants)
par différents moyens.
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Réponses de la part des
professionnels médicaux

M Oui régulierement

m Oui
occasionnellement

= Non jamais

Cependant, 77% estiment recevoir pas ou peu de réponses en retour.

g) Reésultats du questionnaire destiné aux médecins généralistes
Suite aux entretiens semi-directifs, les médecins généralistes ont été questionnés par
l'intermédiaire du questionnaire. Sur 17 médecins questionnés, le sondage a obtenu 9

réponses des médecins généralistes travaillant a Brest, soit 52,9%.

La formation :

Formation initiale Informations sur la
sur la MPI rééducation de la
MPI

B Uniquement
théorique

B 11% H Oui
B Théorique et

pratique 89% m Non

89% des médecins traitants ont recu une formation initiale uniquement théorique et 11%
théorique et pratique. Cependant, seul un médecin (11%) formé que théoriguement a

recu des informations sur la rééducation dans la MPI.
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Formation continue
sur la MPI

B Oui

® Non

33% ont suivi une formation sur la MPI au cours de leur carriére.

La représentation et prescription de la rééducation :

Période a partir de laquelle Manque
le MK a un rdle dans la MPI finformation'seEy
l'intérét de la
™ En début dela kinésithérapie
mal dans la MPI

M Quand les premiers
génes apparaissent

H Oui

M Quand les déficits
fonctionnels
apparaissent

M Non

Pour 89% des médecins traitants, la rééducation des patients a un impact positif dans
les premiéres années de la maladie, quand les premiers signes cliniques sont encore
invisibles ou deviennent une géne dans la vie quotidienne. Par contre, pour 11%, le MK
n’a un réle qu’a partir du stade ou les déficits fonctionnels sont présents. Le médecin qui
a donné cette réponse a suivi une formation initiale théorique et aucun développement
professionnel continu, de plus il avoue manquer d’informations sur la PEC de ces
patients. Il n’est pas seul dans ce cas, 67% des médecins généralistes estiment manquer
d’informations sur cette PEC. Dans ces 67%, seulement 11% a suivi une formation sur

la MPI au cours de leur carriere.
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Prescription de
rééducation en
début de maladie

B QOui

B Non

Seulement 33% des médecins prescrivent de la rééducation dés le début de la maladie.
Dans les 67% de médecins généralistes qui ne prescrivent pas de kinésithérapie, deux
médecins soit 22% ont suivi une formation continue sur la MPI.

La collaboration :

Moyens de Retour de
communication communication des
médecin/MK MK

M Envoyer le bilan
médical

m Réguliere

22% | 22%

m Téléphone ou en
personne

B Occassionnell
ement

M Aucune
communication

M Jamais

70% des médecins communiquent avec les MK par différents moyens. Cependant, 78%
estiment recevoir pas ou peu de réponses en retour.
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Souhait d'une communication
plus importante entre
médecin/MK

M Oui

M Pas d'avis

78% des médecins souhaiteraient une communication plus importante avec le corps de

métier paramédical. Dans ces 78%,

communication de la part des MK.

22% ont réguliéerement des retours de

h) Mise en relation des résultats des deux questionnaires

Les résultats obtenus sur 'ensemble des questionnaires vont dans le méme sens que

les résultats recueillis au cours des entretiens semi-directifs.

La formation :

Pensez-vous que l'intérét
de la kinésithérapie a tous
les stades de la maladie
est connu par les
médecins traitants ?

m Oui
B Non

M Je ne sais pas

Manque d'information
sur l'intérét de la
kinésithérapie dans la
MPI

B QOui

B Non

Tout d’abord, lors des entretiens, les médecins traitants sont souvent pointés du doigt

par les MK et les neurologues di au manque de formation sur la MPI et d’'informations

sur l'intérét de la rééducation. Selon les questionnaires, seulement 23% des MK pensent
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que les médecins traitants sont au courant de l'intérét de la rééducation dans la MPI.
Cela est confirmé par les médecins eux-mémes, car 67% estiment manquer
d’'informations sur cette PEC. Ce manque de connaissances est peut-étre di a la
formation initiale qui pour 89% des médecins traitants est uniquement théorique. De
plus, seulement 11% a recu des informations sur la rééducation dans la MPI. Et pourtant,

seuls 33% ont suivi une formation sur la MPI au cours de leur carriére.

Formation initiale Pensez-vous manquer
e f .
sur la MPI d'informations sur

l'intérét de la
ot kinésithérapie dans la
uniguement MPI ?

théorique

m Oui, théorique
et pratique
M Oui

® Non ® Non

Néanmoins, les médecins généralistes ne sont pas les seuls a manquer d’informations.
Les MK sont, dans la majorité des cas, pas assez formés méme si la formation initiale
tend a s’améliorer depuis quelques années. 7% des MK prenant en charge des patients
Parkinsoniens n’ont regu aucune formation qu’elle soit initiale ou continue. 20% ont regu
une formation initiale uniquement théorique. Seulement 16,7% ont suivi une formation
sur la MPI au cours de leur carriere. Ce manque de formation a pour finalité que 46,7%

des MK estiment manquer d’'informations sur cette PEC.
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La prescription de la rééducation :

Prescription de
rééducation en
début de maladie

M Oui

® Non

Recevez-vous des
patients en phase
précoce ?

M Oui

M Non

Du fait du manque de formation et d’informations sur l'intérét de la PEC précoce en

kinésithérapie des patients atteints de la MPI, le médecin généraliste ne prend pas

linitiative de prescrire des séances en phase précoce. Seulement 33% des médecins

prescrivent de la rééducation dés le début de la maladie. Cela est avéré par les MK qui

pour 30% d’entre eux recoivent des patients au début de leur maladie. Ces statistiques

peuvent étre croisées avec la forte demande des MK, 73,3% des MK pensent que la

prescription devrait étre plus précoce.

Ici, nous pouvons voir que les souhaits des professionnels sont confrontés au manque

de formation et d’informations des prescripteurs.

La collaboration :

Moyens de communication
des médecins

M Envoyer le bilan
médical

H Téléphone ou en
personne

® Aucune
communication
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Retours de
communication des
médecins aux MK

M Oui régulierement

® Oui
occasionnellement

B Non jamais

70% des médecins disent communiquer avec les MK par divers moyens. Cependant,
77% des MK estiment ne jamais recevoir de communication ou en recevoir de maniere

occasionnelle de la part des médecins généralistes.

Moyens de communication
des MK

B Envoyer des bilans

M Téléphone ou en
personne

W Aucune
communication

Envoyer des courriers

Retour de
communication des
MK aux médecins

M Réguliere
P 22% 22%
. B Occassionnelle

56% ment
M Jamais

De plus, 88% des MK disent communiquer avec les médecins généralistes par différents
moyens. Cependant, 78% des médecins généralistes estiment ne jamais ou recevoir

occasionnellement des réponses en retour de la part des MK.
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Par l'intermédiaire des questionnaires, nous pouvons nous rendre compte que l'avis et
le point de vu des praticiens est contradictoires. En effet, ces diagrammes nous montrent
que les deux corps de métier communiquent entre eux mais n’ont aucun retour de leur
collégue. Ces chiffres sont la preuve que la collaboration interprofessionnelle n’est pas

encore au point de nos jours.
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V.

Discussion

1) Les limites de ce travail

Ce travail d’initiation a la recherche connait des limites.

Tout d’abord, ce travail de recherche se centre sur le patient Parkinsonien et sa prise en
charge en phase précoce de la maladie en kinésithérapie. Les outils utilisés (entretiens
semi-directifs et questionnaires) pour répondre a la question de recherche ont permis de
guestionner les professionnels de santé tels que les MK, les neurologues ou encore les
médecins généralistes. Il est vrai qu’a travers leurs réponses, des freins a la PEC
précoce entrainés par le patient ont été cités. Par exemple, il est dit que I'annonce du
diagnostic est difficile a accepter, le patient ne veut pas rentrer dans le cercle médical et
préfere prendre des chemins collatéraux comme faire de I'activité physique par lui-méme
sans étre suivi par un corps paramédical. Autre frein cité, le patient diagnostiqué jeune,
encore en activité, a déja un emploi du temps chargé, il n’a pas le temps pour des
séances de rééducation. De plus, en début de maladie, le patient ne voit pas l'intérét de
suivre de la rééducation car le handicap n’est pas important, il vit quasiment
normalement avec la prise de médicaments quotidienne. Plusieurs freins ont été
dévoilés par les professionnels de santé, cependant, les patients n’ont jamais été
questionnés tout au long de ce travail. Il aurait été intéressant de connaitre leurs points
de vue concernant cette PEC précoce. Dans ce travail, le choix a été de ne pas les
interroger par la difficulté a obtenir des sondages auprés des patients nouvellement
diagnostiqués car comme le montrent les résultats des outils utilisés, ces patients sont
peu pris en charge par les masseurs-kinésithérapeutes. Il est compliqué de participer a
une consultation chez le neurologue pour se rapprocher de ces patients. Aussi, nous
pensons que les patients dont le diagnostic vient d’étre posé, n’ont pas d’avis sur l'intérét

de la rééducation précoce, et n’ont pas assez de recul sur leurs « nouvelles vies ».

Aprés réflexion, ce qui aurait été intéressant de faire a l'issu de ce travail, serait de
guestionner les patients parkinsoniens a un stade avancé pour connaitre leurs parcours,
leurs avis et leurs regrets concernant la PEC globale et kinésithérapique, les freins a la
PEC qu’ils estiment étre importants a prendre en compte, ainsi que leurs souhaits ou
leurs appréhensions & une PEC précoce. Il est vrai que les études scientifiques, les
sociétés savantes et les professionnels de santé montrent que la PEC précoce a des
effets bénéfiques sur la qualité de vie et les capacités physiques et cognitives des
patients atteints de la MPI, mais aucune étude ne prend en compte l'envie et la

satisfaction des patients a commencer une PEC en kinésithérapie dés la pose du
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diagnostic. Egalement, il serait important de poser des questions aux patients sur
'approche qui leur a été faite concernant la rééducation en kinésithérapie. Il est possible
que les patients ne connaissent pas les réles que peut avoir un kinésithérapeute. Il est
souvent dit dans les moeurs que le MK ne sait que masser, cela peut étre ancré dans la
téte des personnes, elles ne voient ainsi pas l'intérét de venir en rééducation pour se
faire masser. Un professionnel leur a-t-elles déja expliqué les différents roles du MK tels
gue donner des conseils sur les actes de la vie quotidienne, participer a I'éducation
thérapeutique des patients, maintenir les capacités physiques, etc. ? Le MK a des réles
qui sont parfois méconnus comme son avis expert dans I'éducation thérapeutique, ce
rble s’éloigne du soin corporel, le patient peut se sentir rassuré car il peut avoir
'impression d’étre entouré par des professionnels qui comprennent sa situation sans
pour autant entrer dans un cercle médical ou les soins techniques sont prédominants.
Ainsi, le retour des patients sur leurs expériences personnelles aurait été enrichissant

car il est important de connaitre leurs avis sur une PEC qui est centrée sur eux.

En outre, tous les entretiens semi-directifs et les questionnaires ont été réalisés et
envoyés dans la région Bretagne. Les résultats obtenus par les deux outils sont en
cohérence, cependant il existe peut-étre une tendance en Bretagne, les résultats ne sont
peut-étre pas en corrélation avec la tendance nationale. Pour acquérir des résultats
fiables, il aurait fallu augmenter le nombre et la répartition des professionnels
guestionnés. Selon la méthode utilisée, des biais sont possibles du fait du choix
personnel des professionnels par l'intermédiaire de sites internet des associations
concernées par la MPI. A I'échelle d’un étudiant, pour que ce travail d’initiation ait des
résultats rapides et efficaces, I'option d’interviewer des professionnels spécialisés dans
la MPI a été choisie tout en étant conscient que cela entrainait une limite
supplémentaire. Afin de compenser ce biais, les questionnaires ont été envoyés a des
MK et médecins généralistes non-spécialistes dans la MPI de la région Bretagne.
Concernant le nombre des résultats obtenus, il reste faible. En effet, seulement sept
entretiens avec des MK et quatre entretiens avec des neurologues ont été réalisés, le
manque de temps et de contacts en est la cause. Pour les questionnaires, trente
réponses des MK et neuf réponses de la part des médecins généralistes ont été
obtenues. Ce faible nombre de résultats permet d’obtenir une tendance régionale, mais
ces résultats ne sont pas exploitables.

De plus, la décision a été de réaliser des entretiens semi-directifs avant les
guestionnaires pour obtenir les principaux freins a la PEC précoce en kinésithérapie des

patients atteints de la MPI, puis le questionnaire a permis de détailler de maniére plus
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précise ces freins. La principale limite des entretiens est la modification du guide
d’entretien au fur et & mesure des entretiens. Le premier guide d’entretien a été réalisé
suite a 'analyse des données littéraires, puis les deux autres guides qui ont suivi ont été
complétés au fur et a mesure des nouvelles données acquises et des problemes
rencontrés précédemment. Le choix a été d’inclure tout de méme les résultats obtenus
avec tous les guides pour obtenir un nombre de réponses plus important. Ainsi, tous les
professionnels n’ont pas été questionnés selon le méme guide, donc les réponses
obtenues sont perturbées. Aussi, le manque de disponibilité des professionnels ou de
moi-méme a amener a réaliser des adaptations comme passer les entretiens semi-
directifs par téléphone. Pour deux MK, les entretiens se sont passés par téléphone, la
difficulté a été de rebondir sur les propos tenus par les professionnels. En effet,
I'entretien suit un fil conducteur qui est le guide mais l'intervieweur a la possibilité de
réagir par 'intermédiaire de questions subsidiaires afin d’aller plus loin dans la réponse
ou de recentrer le thérapeute sur le sujet. Par téléphone, les réactions gestuelles et les
intonations de l'interviewer sont difficiles a interpréter, ces entretiens ont été plus rapides

et moins enrichissants que les autres.

Concernant les questionnaires, ils ont été réalisés suite aux recherches littéraires et a
I'analyse des entretiens. Les questions étaient surtout centrées sur les freins reconnus
lors des entretiens. lls ont été envoyés a un nombre plus important de professionnels en
Bretagne. Le questionnaire n’a pas élargi le champ des réponses pour répondre a la
guestion de recherche, il avait pour but d’affiner les résultats précédemment obtenus.
Cependant, il peut étre caractérisé comme restrictif du fait que la recherche se soit axée
uniguement sur les freins retenus lors des entretiens alors que peut-étre que d’autres
freins auraient pu étre trouvés, notamment en provenance de la part des médecins

généralistes qui n’ont pas été interviewés au préalable.

Quelques mois apres la création des outils de recherche et leur réalisation, le recul
permet d’objectiver les points d’amélioration possibles. En effet, comme dit
précédemment, le nombre et la répartition des professionnels sont des éléments
importants a améliorer, notamment ceux des entretiens semi-directifs car les
questionnaires en découlent. Egalement, dans les freins a la PEC précoce, plusieurs
acteurs ont été nommes tels que les neurologues, les MK, les médecins généralistes et
aussi les patients. Or, les patients n’ont jamais été questionnés de maniére directe. Des
pistes ont été obtenues par 'intermédiaire des professionnels de santé, mais il ne faut
pas oublier que le patient est au centre de sa PEC et en est I'acteur principal. Connaitre
son point de vue concernant la PEC et ses besoins/attentes semblerait étre des

eléments importants a prendre en compte. Véritablement, si le patient n’a aucune envie
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d’'une PEC précoce ou encore n’a pas de notion sur cette PEC, le développement de la

PEC précoce en kinésithérapie n’est pas cohérent.

2) Les axes d’améliorations possibles pour affronter les freins a la prise en
charge précoce

Malgré plusieurs limites de ce travail d’initiation a la recherche, des freins a la PEC

précoce ont été obtenus et peuvent faire I'objet de recherche de solutions pour vy

remédier.

Le patient, principal acteur de la PEC, ne veut pas changer ses habitudes de vie des
I'annonce du diagnostic, il veut continuer a vivre normalement car le handicap est peu
visible donc ne voit pas I'intérét de rentrer dans le cercle médical. Dans cette situation,
le MK a un réle important avec I'équipe médicale dans I'éducation thérapeutique du
patient (ETP). L'ETP permet de partager des connaissances et d’améliorer la
compréhension de la maladie et de son traitement. Aussi, par cet intermédiaire, un
savoir-faire pratique est acquis par le patient concernant I'activité physique, I'auto-
surveillance des effets positifs et secondaires des traitements, et 'accompagnement
physique et moral des proches et des aidants. Egalement, les réactions a avoir en cas
de situations extrémes telles qu’un stress intense, une activité physique inopinée, les
fluctuations motrices sont enseignées. Pour finir, I'acquisition d’'un savoir étre grace a
des patients experts permet I'acceptation progressive de la maladie, I'obtention de
conseils pour préserver son capital santé, et d’envisager I'avenir avec plus de confiance.
Aujourd’hui, aucun programme d’ETP standardisé ne parait dans la littérature,
cependant certaines associations telles que neuro-Bretagne ou encore France
Parkinson sont actifs dans la recherche d’'un programme d’ETP. Notamment, un
programme de formation de patients créé en 2015-2016 nommé « INTERACTIV PARK
Formation », comprend des neurologues impliquées en ETP, des patients ainsi que des
représentants de France Parkinson (52). Les MK ne sont pas intégrés dans ce
programme alors qu’ils sont des intervenants essentiels dans la PEC de ces patients.
Un intérét de la part des MK dans leur réle d’éducateur et d’'accompagnateur doit étre
montré auprés des équipes médicales afin que les MK soient inclus dans ce type de
programme. L'ETP est enrichissant pour chaque professionnel et permet d’améliorer
également la PEC en kinésithérapie par la meilleure connaissance du patient par le MK
et la reconnaissance du patient de l'intérét porté par le MK dans la PEC des patients
atteints de la MPI. L'ETP est un moyen intéressant tout au long de la maladie,

notamment en début car le patient est autonome et acteur de sa santé.
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La présence du MK pendant les séances d’ETP permet également de se rendre compte
des besoins et des attentes individuels ou collectifs des patients. La connaissance de
ces éléments peut étre la clé pour la mise en place réussie d’'un programme d’auto-
rééducation en phase précoce. En effet, le patient ne veut pas rentrer dans le cercle
médical dés le début de la maladie, un programme d’auto-rééducation permet de mettre
une distance entre le patient et 'équipe médicale, il gére son programme. Pendant 'ETP,
le MK peut montrer I'importance de l'activité physique au patient sur la MPI et ainsi
susciter son attention et sa motivation. Un programme d’auto-rééducation personnalisé
peut se confectionner lors des séances d’ETP grace a la connaissance physique et
mentale du patient, de ses besoins, ses attentes et objectifs. Par I'intermédiaire de 'ETP,
le patient n’a pas I'impression d’étre entré dans le cercle médical, il a juste I'impression
d'obtenir des conseils. Cependant, la mise en place de ce programme d’auto-
rééducation est déja une approche médicale. Le MK pourra suivre I'évolution du patient
en le voyant par exemple une fois par mois, tel un coach sportif. Ce qui difféere du coach
sportif, c’est que le MK a une vision médicale, il peut adapter les exercices en fonction

de I'évolution de I'état de santé du patient et de ses connaissances physiopathologiques.

De plus, un autre frein est exprimé dans ce travail, les professionnels médicaux sont
dans la majorité des cas en manque de formation et d’informations concernant la MPI.
Selon les résultats, cela cause une non-initiative de prescription en phase précoce de la
part des médecins généralistes et une PEC peu adaptée a la MPI de la part des MK. Le
développement des formations continues communes aux professionnels de santé serait
intéressant, d’'une part pour partager leurs connaissances et leurs points de vue, mais
également pour améliorer la communication qui est encore tres faible entre les corps de
métier médicaux et paramédicaux. Ce partage de connaissances et I'explication de
I'intérét de chaque professionnel dans la PEC de ces patients permettrait d’'améliorer la
qualité de la PEC grace a la collaboration interprofessionnelle. Les résultats des
guestionnaires montrent que les médecins généralistes souhaiteraient obtenir des
informations sur l'intérét de la PEC en kinésithérapie dans le domaine de la MPI.
Cependant, un seul MK sur trente réponses obtenues a recu une demande d’explication
par un médecin généraliste. Ces résultats montrent bien qu’aujourd’hui la collaboration
interprofessionnelle est faible alors qu’elle serait nécessaire pour améliorer les savoirs

de chacun et les parcours de soins des patients.

Egalement, ce qui est surprenant ce sont les réponses contradictoires que nous pouvons

retrouver dans les questionnaires concernant la collaboration interprofessionnelle.
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Comme dit précédemment, les MK et les médecins généralistes disent communiquer
par l'intermédiaire de différents moyens mais ne recoivent qu’occasionnellement voire
jamais de réponse en retour de la part de leurs collaborateurs. Selon une synthese de
recherche canadienne de 2007, la collaboration interprofessionnelle a plusieurs
avantages pour le systéme de santé. D’'une part pour le patient car il y a une meilleure
coordination des soins, acceptation du traitement et de meilleurs résultats sur le plan de
la santé car le patient et les professionnels de santé sont en alliance thérapeutique, vers
des objectifs communs. Dans la PEC précoce d’'un patient atteint de la MPI, cette
collaboration est essentielle pour qu’il rentre dans le cercle médical sans difficulté. En
effet, 'annonce du diagnostic de la maladie est compliquée a admettre pour le patient,
notamment chez des sujets toujours en activité professionnelle car la MPI est souvent
percue comme la « maladie de la personne agée ». |l est important d’accompagner les
patients ainsi que ses proches dans les différentes étapes de la PEC précoce. Pour que
'accompagnement soit le plus complet, il est nécessaire que chaque professionnel de
santé entoure le patient et le guide dans ses difficultés du quotidien. Chaque corps de
métier et chaque personnalité disposent de capacités qui lui sont propres,
'accompagnement en collaboration interprofessionnelle sera d’autant plus riche et
intéressante pour le patient qu’un accompagnement professionnel individuel. D’autre
part, la collaboration entre les professionnels qui gravitent autour du patient suscite
également des avantages pour eux tels qu'une meilleure communication, une plus
grande satisfaction professionnelle, un réle mieux défini, et une diversité professionnelle.
Le travail en équipe pluri-professionnelle favorise les échanges sur le patient ainsi une
meilleure connaissance de sa vie, sa pathologie et ses difficultés. Les solutions
apportées sont individuelles, adaptées a chaque patient, elles sont complétes grace a
I'expérience et aux connaissances professionnelles de chacun. Elles sont aussi
communes a I'équipe, ce qui facilite la compréhension du patient car la PEC est tournée
vers un ou des objectif(s) commun(s). La collaboration interprofessionnelle est ainsi une
source de qualité des soins (45). Aujourd’hui, du fait des résultats obtenus, nous
pouvons penser que la qualité des soins est biaisée par cette communication « sourde ».
Les réponses peuvent donner l'impression que chaque corps de métier se renvoie la

faute, comme s’il n’assumait pas le manque de communication en leur provenance.

En outre, le frein par rapport au colt des séances de kinésithérapie pour la sécurité
sociale a été relevé plusieurs fois dans les entretiens semi-directifs. Des solutions sont
déja mises en place et sont en cours de développement. Par exemple, la PEC collective
par l'intermédiaire de groupe de gymnastique pour personnes parkinsoniennes permet

de réduire les codts pour la sécurité sociale mais aussi a des effets bénéfiques pour les
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patients. Hormis le travail moteur qui est retrouvé également dans les séances
individuelles en kinésithérapie, la PEC collective permet aux patients de casser la
solitude que peuvent ressentir certains, aussi de rendre plus attractives et ludiques les
séances. Ces derniéres notions sont importantes car la PEC de ces patients est au long
cours, il faut garder leur motivation et leur envie de faire de I'activité physique. Tout en
gardant ces notions en téte, il serait intéressant également de prendre en charge les
patients en centre de rééducation en hopital de jour pour un stage intensif de quatre
semaines avec 4 a 5 séances/semaine de réentrainement a I'effort. Une étude pilote
réalisée par Frazzitta et ses collaborateurs ont montré des effets moteurs bénéfiques
pendant douze mois aprés un stage intensif (53). De plus, une technigue prouvée dans
le domaine de l'orthophonie a été adaptée en kinésithérapie et tend a se développer,
cette technigue nommée « LSVT BIG » se base sur les mémes modalités citées
précédemment (12). Aujourd’hui, la difficulté est que les centres de rééducation sont en
manque de place mais les maisons de santé se développant, cette technique pourrait

s’étendre dans les prochaines années.

La connaissance de ces différents freins pourrait étre une ouverture dans divers
domaines dans lesquels la kinésithérapie est encore timide tels que I'ETP et les
programme d’auto-rééducation en phase précoce de la MPI. Cela pourrait aussi étre la
clé pour développer d’autres points tels que les formations continues communes aux

professionnels de santé ou encore les PEC collectives en gymnastique.

3) Des perspectives en lien avec la kinésithérapie
Additionnées a I'analyse des limites et des intéréts de ce mémoire, la réalisation de ce
travail a suscité plusieurs interrogations auxquelles j’ai tenté de trouver des éléments de

réponses.

Tout d’abord, il est Iégitime de se questionner sur les changements en santé publique
gu’apportera la kinésithérapie en phase précoce de la MPI. En effet, la rééducation a fait
ses preuves sur I'amélioration a court terme des performances fonctionnelles dés le
début de la maladie. Mais la PEC précoce améliorera-t-elle la qualité de vie des
personnes dans la durée ? Retardera-t-elle les troubles psychomoteurs liés a la
maladie ? Comme étudié précédemment, plusieurs professionnels questionnés pensent
que la kinésithérapie précoce a un impact positif sur I'évolution des symptéomes de la
maladie. Les études scientifiques ont-elles démontré un réel impact ? Si oui, lequel ?

Quels sont les moyens ou techniques les plus efficaces ?
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Des études scientifiques démontrent des bénéfices pour les patients sur les plans
physique et cognitif quand ces derniers font de I'exercice aérobic continu, ce serait un
moyen de ralentir la progression de la MPI. L’exercice est un conseil de routine pour les
patients atteints de MPI. Un exercice aérobic a long terme tend a induire des
changements favorables dans la structure et la fonction du cerveau (54). Selon, Fisher
et ses collaborateurs, l'exercice peut augmenter les connexions synaptiques et
potentialiser les circuits fonctionnels, améliorant ainsi la plasticité cérébrale des patients
atteints de MPI (53). De plus en plus de preuves montrent que l'exercice physique réduit
le stress oxydatif chronique et stimule la synthése des neurotransmetteurs et des
facteurs trophiques tels que la sérotonine et la dopamine qui tendent a protéger les
neurones des agressions biologiques. Ces deux phénoménes neurochimiques
contribuent a la neuro-plasticité. L’augmentation de la synthése de ces facteurs peut
préserver l'intégrité des structures cérébrales, tels que la survie, le maintien et le
fonctionnement des neurones dopaminergiques en cause dans la MPI. L'exercice peut
donc étre considéré comme un traitement neuro-protecteur complémentaire a la
médication a mettre en ceuvre pour le maintien des symptémes dans I'évolution de la
MPI.

L'augmentation du stress oxydatif dans la substance noire semble étre liée aux
dysfonctionnements de la dopamine, des mitochondries et aux mécanismes neuro-
inflammatoires. Ainsi, la réduction du stress oxydatif semble jouer un role clé dans la
réduction de la progression de la MPI. Cela minimise la neuro-dégénérescence de la
substance noire (55).

De plus, il est recommandé de commencer I'exercice physique au stade précoce de la
maladie car le statut cognitif est un déterminant majeur des résultats de la réadaptation
motrice. Les troubles cognitifs surviennent dans les stades avancés de la maladie, il est
alors essentiel de profiter du stade précoce pour améliorer les capacités motrices.
Malheureusement, il a été démontré que les exercices hebdomadaires n‘amélioraient
pas la fatigue chez les personnes atteintes de MPI. L’exercice physique additionné a
une fatigue intense peut devenir délétere pour le patient et donc avoir un effet contraire
de celui attendu, c’est pour cela que la rééducation doit étre adaptée en fonction des
caractéristiques individuelles des patients (53).

En conclusion, malgré I'évolution irréversible des symptémes liés a la MPI, I'exercice
semble augmenter la synthése de nombreuses protéines et de substances
neurochimiques, permettant ainsi la stabilisation des symptémes de la MPI (55).

La kinésithérapie par le biais de I'exercice physique au long court permet une
stabilisation ou un recul de I'évolution des symptdbmes psychomoteurs liés a la MPI.

Cependant, bien que les effets bénéfiques de la kinésithérapie sur la capacité motrice
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soient de plus en plus évidents, il n’existe pas encore de consensus sur la meilleure

modalité de traitement (type d’entrainement, la fréquence, l'intensité).

Ce manque de consensus se ressent dans les résultats des entretiens semi-directifs. En
effet, plusieurs neurologues ont fait la remarque que certains MK faisaient des séances
basées sur « des massages, du vélo, de la marche autour d’une table ». De plus, les
résultats permettent de se rendre compte du manque d’informations des professionnels
de santé. Ces résultats peuvent s’expliquer par le fait qu’aucun consensus sur les
modalités d’'une rééducation efficace des patients atteints de la MPI existe. La littérature
met en évidence qu'un large éventail de différentes techniques de kinésithérapie a été
testé pour traiter la MPI. Cependant, chaque étude connait des difficultés par rapport au
faible nombre de participants, de la variété des techniques en kinésithérapie et de
I'évolution variable des patients. Aujourd’hui, les données scientifiques ne sont pas
fiables pour recommander une PEC spécifique en kinésithérapie pour le traitement de la
MPI (56). La recherche persévére dans ce domaine, notamment la recherche de
nouvelles techniques novatrices telles que I'imagerie motrice ou encore la thérapie miroir
dont le but est d’utiliser la thérapie cognitive par le biais de la neuro-plasticité pour
acquérir ou maintenir des compétences motrices (57). Ces recherches sont importantes
pour la médecine, cependant il serait intéressant d’exploiter les données déja existantes
afin de les perfectionner pour permettre aux professionnels de santé d’y voir plus clair.
En effet, les étirements, le renforcement musculaire, les exercices d'équilibre et de
posture ont prouvé leur efficacité sur les symptdomes de la MPI. Malgré la preuve de leur
efficacité, aucune modalité n’est clairement définie. La neuro-plasticité est un
mécanisme qui dépend de I'expérience, elle dépend de I'intensité, de la répétition, de la
spécificité et la complexité du geste. Sans ces modalités de rééducation, la neuro-
plasticité ne peut pas avoir lieu. De plus, il est décrit que les patients atteints de la MPI
ont besoin d’'un temps plus conséquent qu’une personne saine pour tout apprentissage,
ces facteurs sont autant plus importants dans cette rééducation. Une petite étude a
obtenu des résultats positifs suite a une rééducation intensive. Un stage intensif de
quatre semaines comprenant deux séances quotidiennes pendant cing jours par
semaine, cela induisait des effets bénéfiques qui perduraient sur une période de douze
mois et qui permettait de réduire les doses des médicaments (Levodopa). La fréquence
des séances semble également étre un facteur important dans la PEC de ces patients.
Une récente étude ayant comparée deux groupes dont les fréquences étaient
différentes, a obtenu des résultats préliminaires qui laissent sous-entendre que la
fréquence d’entrainement pourrait influencer les performances de la marche a court et a

long terme (53). L’idéal serait de trouver un programme type de rééducation indiquant
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les techniques et les modes d’entrainement les plus efficaces pour chaque stade de la
maladie mais la difficulté est que chaque patient est différent, I'adaptation peut devenir

complexe.

Egalement, lors de I'écriture de ce mémoire, la question « la kinésithérapie en phase
précoce est-elle efficace a elle-seule, c’est-a-dire sans prise de médicament ? » a
suscité ma curiosité. Cette question est justifiée car dans la littérature, les médicaments
antiparkinsoniens sont parfois la cause d’effets secondaires tels que la dyskinésie ou
encore des troubles du comportement (25). De plus, les traitements médicamenteux
dans les affections de longue durée coltent cher aux organismes qui participent aux
remboursements des soins (48). Ces traitements peuvent étre aussi en pénurie comme
dernierement entre septembre 2018 et mars 2019. Malgré des médicaments de
substitution, des déséquilibres ont été engendrés sur 'état de santé des patients
parkinsoniens (58).

L’activité physique permet de stimuler les différents systémes du corps: cardio-
respiratoire, métabolique, musculaire, I'équilibre et la marche. Elle va également jouer
un réle dans la diminution de la douleur et 'amélioration des capacités cognitives (59).
Une étude a montré qu’un programme de réadaptation basée sur I'activité physique
d’'une durée de quatre semaines entrainait une diminution durable de l'utilisation des
médicaments sur une période de deux ans tout en maintenant les bénéfices (60).
D’autres études se penchent sur les bénéfices de I'exercice forcé qui induirait des effets
comparables a la médication. Ce type d’exercice entrainerait une amélioration de la
connectivité cérébrale, c’est-a-dire une meilleure organisation fonctionnelle des régions
cérébrales impliquées au cours d’'une tache motrice (53). Cette action thérapeutique
similaire a celle des médicaments serait probablement dd a un partage de mécanismes
cérébraux sous-jacents. En effet, les symptébmes de la MPI sont causés par un déficit
de dopamine dans les noyaux gris centraux. Le médicament Levodopa, qui est le
traitement de référence pour cette maladie, va étre administré par voie digestive pour
terminer son chemin au niveau du tissu cérébral aprés avoir subi une transformation en
dopamine pour combler le déficit (61). En outre I'effet neuro-protecteur de I'exercice
physique sur les neurones dopaminergiques, il est aussi démontré que l'activité physique
a un role sur la neurochimie cérébrale. Des micro-dialyses cérébrales sur des modeles
animaux ont permis de se rendre compte de I'augmentation de différents monoamines
notamment une augmentation trés marquée de dopamine dans le striatum, structure
cérébrale qui joue un réle dans la physiopathologie de la MPI (62). En conclusion, ces
deux thérapies trés différentes ont une action similaire, celle d’augmenter le taux de

dopamine au niveau du systéme nerveux central. Malgré cela, il semble compliquer de
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se passer entierement des traitements médicamenteux car I'activité physique ne permet
pas un apport en dopamine tout au long de la journée contrairement a la médication qui
est prise trois fois par jour. Cependant, réaliser une activité physique quotidienne permet
de diminuer les doses de Levodopa (60), ce qui n’est pas négligeable pour le corps des
patients et pour les organismes de remboursement des médicaments pour une maladie

chronique.

Ce mémoire a suscité également ma curiosité sur la possibilité ou non de diminuer le
risque de développer la MPI. Des études telles que « Physical activities and future risk
of Parkinson disease » (63) et « Parkinsonism and related disorders” (53) témoignent
qu'un exercice rigoureux d’intensité moyenne dés la moitié de la vie permettrait de
diminuer le risque de contracter la MPI. Une autre étude prospective dont le but était de
vérifier le lien entre l'activité physique et I'apparition de la MPI sur prés de 214 000
personnes, a montré que seul un exercice modéré et vigoureux pouvait prévenir
I'apparition de la MPI (55). Le MK a tout a fait son réle dans cette partie car selon 'Article
R.4321-13 du code de la santé publique : « selon les secteurs d'activité ou il exerce et
les besoins rencontrés, le masseur-kinésithérapeute participe a différentes actions
d'éducation, de prévention, de dépistage, de formation et d'encadrement. » Notamment,
« La pratigue de la gymnastigue hygiénique, d'entretien ou préventive » (64).
Aujourd’hui, la prévention primaire en kinésithérapie n’est pas mise en place et pourtant
le MK ainsi que les différents acteurs de santé ont un réle important, d’autant plus que
la prévalence de maladie de Parkinson ne cesse d’augmenter depuis plusieurs années.
Des domaines tels que des campagnes de sensibilisation tout comme il en existe contre
le sida ou encore des conférences sur I'action de I'activité physique sur le risque de
développer la MPI, I'éducation thérapeutique des personnes avant méme l'atteinte de la
maladie, etc. Ces domaines ou la communication a une part trés importante par rapport
a l'action de soin est malheureusement trés peu exploités par les MK d’aujourd’hui.
Cependant, les futurs MK sont de plus en plus formés a la prévention, notamment celle
des troubles musculo-squelettiques dans les entreprises, il se pourrait bien que cette
prévention s’étende a d’autres troubles/pathologies qui prennent une ampleur

importante dans notre pays.
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V. Conclusion

Ce mémoire avait pour ambition de comprendre pourquoi le nombre de patients atteints
de la maladie de Parkinson pris en charge en kinésithérapie reste encore faible malgré
la reconnaissance de son efficacité, en se demandant quels sont les différents freins a

une prise en charge précoce.

Il a fallu dans un premier temps expliquer en quoi le pourcentage faible de prises en
charge en kinésithérapie dans cette maladie est un réel enjeu de santé publique, dont
'importance ne va cesser d’amplifier dans les années a venir. En 2030, le nombre de
patients atteints de la MPI est prévu de doubler. Comment la PEC évoluera-t-elle pour
compenser cette forte augmentation ? Les freins a la PEC précoce seront-ils pris en

compte dans I'évolution de la PEC aupres de ces patients ?

Au moyen de I'analyse du recueil de données qualitatives des entretiens semi-directifs
des masseurs-kinésithérapeutes et des neurologues, il a été possible de déterminer les
principaux freins a la prise en charge précoce des patients Parkinsoniens. Ainsi, quatre
acteurs qui sont le patient, le neurologue, le médecin généraliste et le masseur-
kinésithérapeute, sont tous responsables de freins existants. Le patient de par sa gestion
d’emploi du temps, son mode de vie, son ressenti face a la maladie ou encore les
chemins collatéraux qu’il décide de prendre. Concernant les professionnels de santé,
guatre domaines ont été ciblés : la formation, la représentation de la kinésithérapie dans
cette maladie, la prescription et la collaboration interprofessionnelle. Ces domaines
connaissent des failles diverses en fonction des corps de métier qui sont susceptibles

d’engendrer des freins a une prise en charge précoce de ces patients.

Il convenait alors de s’intéresser plus en détails a ces domaines afin de soutirer des
causes par l'utilisation de questionnaires de recherche destinés aux masseurs-
kinésithérapeutes et aux médecins généralistes. Ces outils ont permis de déterminer des
causes principales comme le manque de formation initiale et continue en fonction de
'année de diplébme ou de thése, I'ignorance de lintérét de la kinésithérapie en phase
précoce de la maladie, les troubles dans la collaboration interprofessionnelle entrainant

une prise en charge non-optimale pour le patient.

Les résultats obtenus au cours de ce mémoire sont en cohérence avec les données
retrouvées dans la littérature. Les études scientifiques montraient que le nombre de
patients Parkinsoniens reste faible concernant la prise en charge en kinésithérapie. Ces

résultats sont en corrélation et complétent ces données quantitatives.
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Ce travail d’initiation a la recherche a su mettre en avant des obstacles a une prise en
charge précoce des patients atteints de la maladie de Parkinson par I'intermédiaire de
deux outils de recherche utilisés auprés des corps de métier en santé. Cependant, les
résultats obtenus ne représentent qu’'une faible portion de ces professionnels car les
sondages ont été réalisés sur un territoire limité : la Bretagne. Une tendance régionale

n’est pas significative, elle ne peut donc pas étre transposée a une tendance nationale.

Ce mémoire connait également une limite importante, celle de ne pas avoir interrogé
les patients, qui sont le coeur de la prise en charge. En effet, des causes en leur
provenance a lexistence de freins ont été déterminées par lintermédiaire des
professionnels de santé. Il est vrai que la finalité de ce travail est de soulever les freins
et leurs causes dans l'optique de trouver des axes d’amélioration qui dans le futur
permettront des soins optimaux et égaux a tous les patients Parkinsoniens. Cet objectif
peut étre mis en paralléle avec la mise en place d’'un plan de santé publique 2014-2019
contre les maladies neurodégénératives qui a pour but d’améliorer les prises en charge.
Mais dans une nouvelle perspective, il serait pertinent d’interroger le patient lui-méme,
de comprendre et de connaitre ses envies concernant son parcours de soins. Il est
important de rendre plus satisfaisantes les prises en charge de ces patients, mais ce

changement est-il en cohérence avec le souhait des patients ?
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Guide d’entretien

Je sms Nolwenn Jamet, éudiante en 4éme annmée de ME et je réalize un travail de recherche de fin

d’étmdes sur « La maladie de Parkinsons

Je souhaite réaliser un entretien avec des masseurs kinésithérapeutes professionnelles ainsi que des
neurologues afin de connaitre leur expérience et leur point de vue concernant la prise en charge des

patients parkinsoniens.

Je vous demande de répondre le plus spontanément sux questions et cet entrefien sera enregistre si

vious étes d’accord?

Cet enregistrement ne fera 1’objet d"ancune diffusion hors analyse et sera retransent dans le cadre
de mon mémeire de fin d’émdes. Toutes les données resteront anonymes (noms et hieux cités)

Avez-vous des questions avant de commencer?

Thémes i aborder

Motion i recenser

Formation

En guelle année avez-vous été diplémeé ?
Dans quelle région avez-vous fait vos éudes 7

Pouvez-vous me parler de la formation initiale que vous
avez recue sur la maladie de Parkinson 7

Pouvez-vous me parler de votre développement
professionnel contin ?

Intérét de la formation mitiale
Compléte Tnsuffisante
Nombre par an

Domaines des formations

Pratigque professionnelle

Powrmiez-vous décrire votre pratique professionnelle 7

Ceelles populations de patients rencontrez-vous dans votre
cabimet 7

Cuels sont vos domaines de préférence 7

Mode d’exercice (libéral, mixte
libéral/salariat, domicile, EHPAD)

Patientéle et pathologies

Spécialités

Beprésentation de la maladie de Parkinson et la rééducation

Pouvez-vous me définir en quelques mots « la maladie de
Parkinson »7

Selon vous, a partir de quand la prise en charge en
rééducation des patients parkinsoniens est-elle nécessaire 7

Pour vous, quel role a le kinésithérapeute dans 1"évolution
de la maladie de Parkmson ?

Becevez-vous réguliérement des patients parkinsoniens en
phase débutante de la maladie 7

Définition. Epidémiclogie. Probléme
de santé publique.

Prncipaux axes de rééducation dans
les dufferents stades de la maladie

Patient venant d’eix-méme on par
prescription médicale.
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Selon vous, la rééducation a t-elle un intérét dans la phase
précoce pour le patient 7

Pensez-vous que la rééducation en phase débutante i un
impact sur I"évolution de la maladie ?

Béseaux professionnels et PEC plundiseiplinaire

Avez-vous des échanges réguliers avec les professionnels
qui participent au parcours de soms des patients
parkinsoniens (notamment neurologues et médecins
traitamts) 7

Pensez-vous que I'intérét de la kinésithérapie dans cette
prise en charge est conm par les professionnels de santé,
les patients, les aidants, les associations 7

(Onel est votre avis sur les collaborations entre

Eelations avec le résean professionnel

Parcours de soins

professionnels médicanx et parameédicanx dans la PEC Communication inter-professionnelle

dun patient parkinsonien 7

Selon vous, que pourrait faire le kinésithérapeute 4 son Conférence sur I'intérét de la

échelle pour améliorer cette prise en charge 7 kinésithérapie auprés des

Et les neurclogues, médecins traitants ? patients/professionnels
Commumication inter-professionnelle

Conclusion, ouverture

Cuand je vous al proposé cet entretien avez-vous pensez 4

queleque chose de particolier 4 dire 7

Voulez-vous ajouter quelque chose 7

Mezci pour votre disponibilité, vos réponses et votre attention.

Figure VI : Guide d'entretien semi-directif final pour les MK
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Date de entretien kiné 6 - 26/09/2018 Durée de I'enregistrement : 32 minutes 32

En quelle année aver-vous été diplomeé ?

En 2011

Dans guelle région avez-vous fait vos études ?

A Nantes

Pouvez-vous me parler de la formation initiale que vous avez recue sur la MPI ?

Jai eu une formation théorique et une formation pratique avec des intervenants salariés du
CHU de Nantes. On pratiquait sur mos collégues de promotion. le n'ai pas vu de patients
Parkinsoniens en stage, le premier que j'ai vu c'était en cabinet libéral lors de mes premiers
remplacements.

Avez-vous suivi une formation continue sur la MPI depuis votre diplome ?

Mon pas encore, C'est en projet, peut-étre pour I'année prochaine.

Pouvez-vous me décrire votre mode d’exercice depuis le début de votre carriére ?

Je m°ai fait que du libéral, au début du remplacement pendant 2 ans, puis je me suis installé.
CQuelle population de patients recevez-vous au cabinet 7

Je vous pas mal de neuro et de la rhumatologie, C'est ce que je fais le plus. Un petit peu de
respi. En neuro, je vois surtout Parkinson et AVC. Cette aprés-midi jinterviens dans une
maison de retraire auprés des patients Alzheimer.

CQuand je vous parle de la MP1, quels sont les premiers termes gui vous viennent & I"esprit ?
Raideur, douleur, probléme d"équilibre.
Selon vous, a partir de quand la PEC kiné est nécessaire pour la MPI ?

Iy a peu de temps, je suis intervenu il y a peu de temps dans une association sur la MPI, on
disait que C'était déplorable qu’ils ne sont pas pris plus tot en charge, on les prend en charge
guand ils sont yraiment malades, on devrait leur faire travaille leurs problémes d'équilibre,
leur coordination. Tout est une question de plasticité cérébrale, on attend que ce soit installé
pourle travailler. On en avait parlé avec des médecins, on trouve que c'est vraiment dommage
d'attendre que les troubles soient installés pour faire quelque chose, ce sont des problémes
de sécurité sociale. Les médecins disaient qu'ils étaient d'accord mais le vrai probléme C'est la
sécu, la sécu ne cautionnera pas que ¢a coutera de I'argent. On devrait tous leur mettre des
séances en groupe, ¢a colte pas cher. Dans mon cours de gym, ils sont 13, je suis payé 36
euros de Fheure, je ne le fais pas pour me faire beaucoup d'argent, mais c'est génial. On
travaille le renforcement musculaire, I'équilibre et la coordination. Je trouve que les séances
collectives devraient encore plus se développer.
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Selon vous, quel est le rdle du kiné dans la PEC de la maladie de Parkinson en fonction des
stades ?

Il faut s"adapter | Au début, il faut maintenir 'autonomie, limiter Fenraidissement et entretien
de la coordination. C'est le bilan gui donne la ligne directrice de la prise en charge, le but est
de maintenir I'autonomie le plus longtemps. Et le travail de la douleur, je me rends compte de
plus en plus que la douleur est présente dans la MPI. Dans ma formation, on n'a jamais abordé
la douleur dans cette maladie, mais aujourd’hui j'ai 3 patients qui sont vraiment douloureus,
et personne n"en parle. Il y a certes les pathologies du vieillissement qui s'ajoute mais | ai une
patiente qui a des crises de douleur tous les aprés-midis, Fendocrinologue lui a dit qu'il ne
savait pas que la MPI faisait mal. Elle souffre vraiment.

Recevez-vous régulitfrement des patients parkinsoniens en phase précoce ?

Mon, j’'en ai eu un mais il n"est pas resté car ¢a ne lui semblait pas important, il n'allait pas trop
mal. Il y a des problémes d'adhérence, on n'a pas envie d'étre malade. Généralement, j"ai des
patients 3 un stade plus avancé. Le plus souvent, les patients sont baladés avant d'étre
diagnostiqués, en parlant avec les patients, je m'en rends vraiment compte. Apres le
diagnostic, il y a la régulation de médicaments. Au bout de 5 ans en moyenne, on COMMEence
a les voir.

Pensez-vous que la rééducation a un intérét dans la phase précoce pour le patient ?

Je pense que oui, mais j'en ai pas donc je ne peux pas me positionner. le pense que ce serait
intéressant, justement des cours de gym collectif fait moins penser a la maladie que des
séances individuelles.

Pensez-vous que la rééducation en phase précoce a un impact sur I'évolution de la maladie ?

Il faudrait faire des études. Mais je pense que toutes les rééducations précoces dans toutes
les maladies neurodégénératives sont intéressantes.

Si vous receviez des patients en phase précoce, comment organiserez-vous la PEC ?

En phase précoce, je pense que je les prendrais au début 2 fois par semaine pendant 30
minutes ou on fait beaucoup o équilibre et de coordination, des parcours d’équilibre. Aprés,
je leur donnerais des exercices a la maison, c’est le but, ce n'est pas en faisant deux fois par
semaine gue ¢a va beaucoup améliorer. Moi vraiment, je pense gque c'est une PEC en cours de
gym gui serait trés intéressante, 1heure d'exercice. Au début de la maladie, il y a le probléme
que le patient ne veut pas &tre malade, il ne veut pas entrer dans le cercle médical. Surtout
que les stades de la maladie sont mélangés dans les cours de gym, C'est pour ¢a que les
patients en phase précoce ne viennent pas, généralement ils sont a 7-8 ans de la maladie, ils
peuvent se déplacer. Je trouve que ce serait Iidéal car ca permettrait de travailler plus
longtemps, ca colterait moins cher a la sécurité sociale, je trouve que c'est bien caril y a un
coté groupe du coup on ne les regarde pas individuellement, on met moins le doigt sur leurs
difficultés, ils font ce quils peuvent. Ils sont malheureux avec le regard des autres.
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Avez-vous réguliérement des échanges avec les différents professionnels qui interviennent
dans la PEC ?

Mon Cest une catastrophe. Ce qui est compliqué, Cest que quand le patient ne parle pas et
gu'on n'a pas d'échange, on ne connait pas I'évolution meédicale de la maladie. Au bout d’'un
an de PEC, je viens de me rende compte gu'un patient a un traitement de stimulation
cérébrale. C'est nul, il mangue vraiment des échanges.

Comment pensez-vous que ces echanges peuvent étre ameéliorés ?

Dans le pays Quimperois, ils sont en train de mettre une messagerie instantanée sécurisée ol
on pourrait s'envoyer un petit message mais Cce serait que entre nous, il n'y a pas
I'intermédiaire des secrétaires, ce sera plus facile pour communiquer et interagir. Aujourdhui,
pour tomber sur la secrétaire au téléphone, C'est compliqué donc pour avoir le neurologues
ce n'est pas la peine, ne serait-ce que d'avoir un double d'ordonnance Cest la croix et la
banniére.

Envoyez-vous des courriers aux médecins ou neurologues ?

Fen ai déja envoyé mais je n'ai jamais eu de retour, je pense qu'ils ne les lissent pas, du coup
j’'ai abandonné. 5'il me demande un bilan, je leur en envoie un mais sinon je n'envoie rien. Ce
serait bien si ¢a marchait dans les deux sens.

Pensez-vous que Iintérét de la kinésithérapie dans la PEC est connu par les différents
professionnels ?

Qui je pense, méme si on n'échange pas, les neurologues incitent a faire de la kiné. Je trouve
que pour la MPI, ils n’hésitent pas @ prescrire. Les médecins traitants, j'en parlais hier avec
une patiente, ils sont perdus face a la MPI, ils ne savent pas quoi faire. La patiente est allée le
voir hier car elle avait trés mal, ils n'a pas su répondre. le ne recois des prescriptions que des
neurologues. Le probléme c'est que le patient quand il ne peut plus se déplacer, il n"est plus
vu par le neurologue car il ne fait pas de consultation & domidle. C'est le médecin traitant qui
vient mais il est désemparé face aux patients. C'est compligué le traitement du L-dopa a
mettre en place, ils ont des difficultés. %'ils ont dd mal dans le milieu médical pour la MPI, Cest
compliqué pour eux d'orienter le patient en kinésithérapie.

Selon vous, comment les kinés pourraient ameliorer la connaissance de cet intérét auprés
des professionnels ?

Peut-étre gu’en envoyant plus de bilans, gu'on montrait plus ce guon fait, ca changera. Mais
il faudrait aussi modifier leur formation, car ils n'ont qu'une demi-journée il me semble sur ce
que fait le kiné. Peut-&tre qu'il faut que les kinés doivent miewx s'exprimer aussi, faire plus de
maots, mais il faut avoir des médecins réceptifs en face.

Avez-vous déja participé a un congrés sur la MP1 ?

Oui j'ai participé en tant quintervenante auprés des patients et des aidants, j"ai vraiment ciblé
sur le fonctionnel, c'est-a-dire comment faire un transfert assis-debout etc.. Ca les a vraiment
intéresseés. Des patients sont venus me voir et m’ont remerdé car Cétait la premiére fois qu'un

Page 71 sur 92



congrés permettait d'avoir des informations sur la kinésithérapie, les autres étaient plutdt
ciblés sur les médicaments car C'est leur quotidien.

Merci de vos réponses.

Figure VII : Exemple d'entretien semi-directif avec une kinésithérapeute
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Guide d’eniretien

Je suis Nolwenn Jamet, étudiante en 4éme année de ME et je réalise un fravail de recherche de fin
d’études sur « La maladie de Parkinsons

Je souhaite réaliser un entretien avec des masseurs kinésithérapeutes professionnelles ainsi que des
neurologues afin de connaitre leur expénence et leur pomt de vue concernant la prise en charge des
patients parkinsoniens.

Je vous demande de répondre le plus spontanément sux questions et cet entrefien sera enregistre si
vous étes d’accord?

Cet enregistrement ne fera 1’objet d"ancune diffusion hors analyse et sera retranserit dans le cadre
de mon mémeire de fin d’études. Toutes les données resteront anonymes (noms et hieux cités)
Avez-vous des queshions avant de commencer?

Thémes a aborder Motion & recenser

Formation
En quelle année avez-vous été diplome 7

Dans quelle région avez-vous fait vos études 7

Pouvez-vous me parler de la formation imitiale que vous | Intérét de la formation initiale
avez regue sur la maladie de Parkinson 7

Pouvez-vous me parler de votre développement Nombre par an
professionnel contimu ? Domaines des formations
Pratique professionnelle
Pourriez-vous décrire votre pratique professionnelle Mode d’exercice
depuis votre diplime 7

Public et pathologies
(Cuelles populations de patients rencontrez-vous dans
votre cabinet ?

Spécialités

Quels sont vos domaines de préférence 7

Eeprésentation de la maladie de Parkinsen et la rééducation

Pouvez-vous me définir en quelques mots « la maladie de | Définition. Epidémiologie. Probléme
Parkmson »? de sante publique.

Selon vous, 4 partir de quand 1a prise en charge en
rééducation des patients parkinsoniens est-elle
nécessaire 7

Pour vous, quel role a le kinésithérapeute dans 1"évelution | Poncipaux axes de rééducation dans
de la maladie de Parkinson 7 les différents stades de la maladie
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Eecevez-vous réguliérement des patients parkinsoniens en
phase débutante de la maladie ?

Selon vous, la réédocation a t-elle un intérét dans la phase
précoce pour le patient 7

Pensez-vous que la rééducation en phase débutante & un
mapact sur "évolution de la maladie ?

Eéseaux professionnels et PEC pluridisciplinaire

Avez-vous des échanges réguliers avec les professionnels
qui participent au parcours de soins des patients
parkinscmens (notamment kinésithérapeutes et médecins
traitants) ?

Pensez-vous que 'intérét de la kinésithérapie dans cette
prise en charge est connu par les professionnels de santé,
les patients, les aidants, les associations ?

Quel est votre avis sur les collaborations entre
professionnels médicaux et paramédicaux dans 1a FEC

Belations avec le résean professionme]

Parcours de soins
Commumnication inter-professionnelle

d'un patient parkinsonien 7

Selon vous, que pourrait faire le nenrologue 4 son échelle | Conférence sur 1'mtérét de la

pour améliorer cette prise en charge 7 kinésithérapie auprés des

Et les kinésithérapentes, médecins traitants ? patients/professionnels
Commumication inter-professionnelle

Conclusion, ouverture

(Cuand je vous ai proposé cet entretien avez-vous pensez a

quelque chose de particulier & dire ?

Voulez-vous ajouter quelque chose 7

Merci pour votre disponibilité, vos réponses et votre attention.

Figure VIII : Guide d'entretien semi-directif final pour les neurologues
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Date de entretien neuro 2 - 19/09/2018 Durée de I'enregistrement : 49minl6

Alors avant de commencer je vais faire un petit point sur vos formations et votre parcours
professionnel. En quelle année aver-vous été diplome ?

Fai un parcours un peu particulier car je suis d'origines Russe et Ukrainienne, j"ai d"abord fais
mes études en Ukraine, @ la fac de médecine et au bout de & ans de mes études théorigues,
j'ai quitté le pays pour m'installer en France. Mais comme le diplome n’était pas valable en
France, il fallait que je refasse mes études ic. Fai refait Ia 1% puis la 6° année de médedine a
Brest. Aprés la premiére année, le ministére de I'éducation a validé le reste de mon parcours
que j'ai déja eu en Ukraine en disant que C'était a peu prés équivalent en nombre d"heures et
donc ils étaient daccord de me mettre en 6° année de médecine. Aprés la 6° année, j'ai fait
mon internat classique a Brest pendant 4 ans. Au bout de 4 ans d'internat, j*ai eu mon poste
de praticien hospitalier au CHU de Brest.

Pouvez-vous me parler de la formation initiale que vous avez regue sur la maladie de
Parkinson ?

A la faculté de médecine en Ukraine ou en France, c’était une formation assez théorigue, on
apprend ce qui est écrit dans les livres, les signes cliniques de la maladie, son évolution, les
traitements etc. Mais C'est vrai qu’il y a toujours un décalage entre ce qu’on apprend dans les
livres et ce qu'on voit dans la vie réelle. On parle assez régulierement avec mes collégues
neurologues du fait que tout ce qu‘on voit dans les livres, on le voit trés rarement dans la vie
guotidienne pratique. Dans les livres on nous déorit des cas dassigues mais dans la pratique
de tous les jours c'est souvent des atypies, I'évolution est trés personnalisée pour chague
patient. Ce n’est jamais comme dans les livres, on voit rarement comme Cest décrit dans les
livres. Je pense que I'apprentissage pratigue est vraiment important aprés. Pendant maon
internat, j’ai vu surtout les patients hospitalisés. Mais il faut savoir que dans la MPL, il y a deux
périodes d’*évolution, 1a lune de miel quand ils répondent trés bien aux traitements oraux ou
autres, ils sont vus exclusivemnent en consultation. Au bout d'un certain nombre d'années
d'évolution, il y a des complications qui arrivent que ce soit sur le plan moteur ou cognitif ou
dysautonomigue. La ¢a nécessite des hospitalisations répétées. Pendant mon internat, j'ai
surtout vu les patients parkinsoniens trés avanceés au niveau de ["évolution de la maladie avec
déja des complications motrices, souvent les patients alités, grabataires avec des troubles
Cognitifs. J'ai appris en quelque sorte la gestion de la MP1 par le coté trés évolutif et jai vu trés
peu de patients en début de leur évolution puisque, il faut savoir gue quand on fait I'internat
de neurologie, on a trés peu de consultation, on voit que les patients hospitalisés. On n'a pas
de stage méme si ¢a va de mieux en miewx, chez les praticiens libéraux en ville mais @ mon
époque quand j'ai fait mon internat entre 2005 et 2008, il n"y avait pas ces stages donc j'ai fait
exclusivement des hospitalisations. Du coup jai découvert les malades en début de leur
évolution quand je suis devenu praticien hospitalier. Cest le probléme de notre formation, ce
serait plus logique de voir d'abord les patients qui &taient en début d'évolution, autonomes
chez qui le traitement fonctionne bien. Or j'ai vu d'abord le patient qui &tait grave, trés avancé
dans leur maladie. Ca donne en quelgue sorte une image un petit peu péjorative de cette
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pathologie puisque 3@ un moment donné ol je voyais que c'&tait un parkinsonien qui venait je
me disait « oh lala ¢a va étre un grabataire.. » mais il faut savoir que dans les dix premiéres
années ils vont bien et ils ménent une vie gquasiment normale.

Avez-vous suivi une formation continue depuis votre diplome sur la MPI ?

Fai fait aussi dans le cadre de I'internat de neurologie, il y a les journées de DES [diplome
d'études spécialisées). Ce sont des formations organisées sur telle et telle pathologie au
niveau régional. Souvent Cest a Nantes. Tous les internes sont regroupés pour 4 sessions dans
I'année, chague session dure 2 jours. On avait des thémes consacrés a la pathologie
extrapyramidale gque ce soit Parkinson ou Parkinson +. 1ai fait également le diplome inter-
universitaire a Paris, c'était sur 1 an, il fallait aller 1 fois par mois toute la journée, Cétait
I'année consacrée a la MPL [l y avait un stage a faire de quelques jours a Paris. I'ai aussi eu
une petite formation supplémentaire de 48h de toxine botulique utile dans la MPI, C&tait trés
pratique.

CQuelle population de patients rencontrez-vous a I'hdpital ?

En consultation c'est un large éventail. La MPI touche des personnes avec un age moyen de
60 ans. Le plus jeune que Jai doit avoir 40 ans et le plus dgé 90 ans. En consultation ils sont
relativement autonomes. Tous ceux qui sont hospitalisés sont ceux qui ont des complications,
souvent pour les pose de pompes a apomorphine, les gastrostomie, des injections en lévodopa
en gel, les patients qui sont stimulés par les eélectrodes au niveau cérébral. L'avantage de
travailler & I'hdpital, on voit les différents stades d'évolution, les neurologues libéraux n"ont
pas cet avantage. lls ne voient que les patients autonomes.

CQue vous évoque la MPl en quelgues mots ?

Ca m'évoque quelgue chose qui est assez intéressant parce que j'aime beaucoup la MPI, bien
que oe soit une maladie incurable car aujourd’hui on n°arrive pas a amréter 'évolution de la
maladie, on va pouvoir améliorer leur &tat moteur avec uniguement le traitement
symptomatique. Malgré ¢a, ce que j'aime dans cette pathologie, c'est le cité un peu cuisine,
C'est-g-dire que méme 5°il y a des grandes lignes de recommandations générales concernant
la PEC thérapeutiques, mais quand on plonge dans chague dossier, Cest vraiment au cas par
cas. Il faut jouer avec les doses des médicaments et on observe les modifications. On adapte
avec le patient, on le fait participer activement, il ne subit pas le traitement. || n'existe pas 2
Parkinsoniens pareil, ils sont vraiment chacun trés individuel donc le choix de traitement, ¢ca
dépend de leur mode de vie, de leur exigence, de leur réponse thérapeutigue, de leur
tolérance. C'est cette variation, cette richesse de protocoles thérapeutiques gu’on peut
proposer au patient gue jaime bien dans cette maladie. On parle de plus en plus de la
médedne personnalisée, je trouve que dans la maladie de Parkinson, on peut appliquer trés
bien ce principe de médecine personnalisée, on choisit chaque molécule en fonction de son
statut et de son mode de vie.
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Lavous parlez surtout de la thérapie médicale, pour vous quel est le rile du kiné dans la PEC
de ces patients ?

Le rdle de kiné est assez important. |l y a la philosophie gui émerge de plus en plus dans le
Parkinson et dans la médecine au sens global du terme, ce gu'on appelle le programme anti-
canape. Aujourd’hui, ' est une épogque de confort extréme, il faut appuyer sur le bouton pour
que tout se fasse a la maison, C'est I'époque du high-tech. 5i on prend I'évolution de I'Homme
a partir de FHomme préhistorique, on fait de moins en moins d"activité physique. Ce qui fait
que les personnes bougent moins, cela a des conségquences sur notre sanmté, on en parle plus
dans le domaine cardio-vasculaire (infarctus du myocarde, AVC), Cest reconnu comme faits
réels quand on ne fait pas assez d'activité physique, on est plus prédisposé aux risques. Dans
le Parkinson, je trouve qu'on en parle pas assez, mais c'est quand méme une constatation
assez flagrante. Quand on prend un parkinsonien qui rentre dans le bureau, ne serait-ce gue
d'aller de 13 salle d'attente & la salle de consultation, je sais si ce patient fait des activités
physigues ou pas. Donc ceux qui suivent le programme canapé, on aura beau donner tous les
médicaments du monde, il n'ira pas mieux. Lactivité physique a coté est essentielle, la
kinésithérapie en particulier avec la marche. Ce qui est un petit peu dommage c'est que les
kinésithérapeutes n‘ont pas assez de formation a I'école, C'est de mieux en mieux depuis 2-3
ans. Quand j'interroge les patients parkinsoniens « vous avez les séances de kiné ? Que fait-il
avec vous ¥ » La plupart des patients me répondent « il me fait des massages ». Cest siir que
C'est un bien-&tre global mais ¢a ne change strictement rien a I'évelution de la maladie. Ce qui
leur faut a ces patients C'est un programme regroupant le travail des postures, renforcement
et étirement musculaire, travail de I'équilibre. Il faut travailler assez intensément, ce n'est pas
encore rentré dans les meeurs. || faut prouver aux patiemts que Factivité physique est
importante pour les patients pour obtenir Fadhésion du patient. Je pense gu'il faut quelques
années de travail pour que ca rentre dans Fesprit des gens. Il y a des personnes qui n'ont
jamais fait de sport dans leur vie, par exemple jai une petite mamie que je suis. C'est vrai
gu'elle n'est pas trés exigeante en terme moteur, elle veut juste marcher avec les
médicaments de son fauteuil 3 la boite aux lettres. Alors que le patient de 40 ans a une vie
active, quand je I'examine, il va trés bien cliniguement, mais il n"est pas satisfait car son pied
traine quand il court, il veut que j'augmente les dose. Ca dépend vraiment du mode de vie des
patients.

Selon vous, a partir de quand la kiné doit commencer dans la MPI ?

C'est vrai qu'il n"y a pas de recommandations trés précises par rapport a la PEC en
kinésithérapie. Je pense qu'il y a 2 catégories de patients, ceux qui ont déja Fhabitude de faire
du sport (marche, course a pied, randonnées), pour ce type de patient je trouve que les
renfermer en salle de kiné ca peut &tre un peu réducteur. Je pense gue 5°ils ont un examen
clinique guasiment normal, ils n'ont pas besoin de kiné. Par contre, ceux qui n*ont jamais fait
de sport ou trés pew, ils ont besoin d*&tre stimulés par le kinésithérapeute. Quand ils ont 2-3
fois par semaine de la kinésithérapie au cabinet, ca les motiveraient, comme sils &taient
inscrit au club, il faut qu'ils y aillent. Aprés je pense que ¢a pose quelgues problémes financiers
pour la société car ce sont des séances qui sont remboursées par la sécurité sociale. Je pense
que ce serait plus judicieux et plus intéressant de faire des séances par séquence intensive en
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s'appuyant sur les objectifs du patient. Ensuite, ils peuvent continuer & domicile pour
atteindre leurs objectifs_ Ca fait aussi participer les patients, C'est intéressant car 3 un moment
donné, C'est une sorte de routine qui s'installe, le patient se laisse chouchouter par son king,
il y a une perte de dynamisme dans la PEC. Je pense gue cC'est a discuter avec les patients, il
faut que ce soit en collaboration avec les kinés, les personnes qui font partie de la CPAM pour
connaitre les conditions de remboursement, je pense que les stages intensifs peuvent étre
une bonne alternative pour tout le monde.

Selon vous, gquand un patient qui est peu actif, 5'il est pris au début de sa maladie, la
rééducation va-t-elle avoir un impact sur I'évolution de la pathologie ?

Je pense que de toute fagon tot, quasiment dés le début de la maladie. Que Fon appelle ca
u séance de kinésithérapie » ou « séance d'activité physique », peu importe. le pense que si
on fait ¢a trop tdt pour un patient qui est autonome, il va se lasser au fur et @ mesure de
I'évolution. Je pense gu'il faut peut-&tre faire, comme dans 'éducation thérapeutique du
patient, on fait le bilan initial, on voit ce que ¢a donne. On détermine les objectifs avec le
patient et aprés on peut lui confectionner un programme d*activité physigue sans qu'il soit
forcément obligé de revenir au cabinet, le programme peut &tre fait chez lui. Au bout de &
mois, il peut revenir vers vous pour faire le point. Aprés il n'y a pas de rythmicité établie par
des études scentifiques sur les activités physiques, la PEC en kinésithérapie. Il n'existe rien de
specifigue en kinésithérapie sur la MPI, aucune étude valide une PEC en kiné, c’est ¢a qui
mangue je pense. Tout 5 résume a une stimulation motrice globale avec des activités en
aerobie/anaérobie, le travail des amplitudes, ce sont des grandes lignes. Je pense que les
programmes spécifigues n'existent pas, c’est un gros mangue dans les Etudes scientifiques.
Ce qui rend complexe les études, c'est 'homogénéité des groupes d'étude. A terme, c'est ce
qu'il faudrait faire je pense.

Tout & I'heure vous parliez de collaboration, pensez-vous que la collaboration entre les
différents professionnels intervenant dans la PEC de ces patients est satisfaisante ?

Je n'ai pas limpression. le ne jette pas |a pierre 3 quicongue mais je pense que cest I"évalution
de la vie professionnelle de chacun, on est un petit peu cloisonné dans notre milieu. C'est vrai
qu’on ne sait pas ce que font les kinésithérapeutes a I"extérieur. Moi, [essaye de le savoir en
questionnant les patients régulierement. Je vois la différence entre la population des kingés
plus anciens, aprés 45-50 ans, par rapport a des jeunes qui sont trés motives qui font pleins
de choses, je vois la différence. Mais je pense que ¢a serait bien gqu'on fasse des réunions
communes. On a déja commenceé un petit peu par le biais de I'assodation neuro-Bretagne, on
a déja fait 2 sessions de présentation de la MPI avec les kinésithérapeutes et le partie médical.
Iy avait une partie médicale et paramédicale, c'est le médecin rééducateur qui a fait la partie
paramédicale. Dans |a troisiéme partie il y avait des ateliers réalisés par des kinés référents et
des orthophonistes. Je trouvais que ¢a COMMEencais a s’initier un petit peu, ils ont posé pas
mal de questions. C'est vrai qu'en étant cloisonné chacun dans notre bulle professionnelle, on
n'a pas forcément d'échange, je me demande comment les kinés font car ils ne connaissent
pas les conclusions médicales méme s'ils voient leur patient se dégrader. Je pense que ce
serait bien gue les neurologues transmettent les papiers des consultations aux kinés pour
quils comprennent miew Févolution. Pour cela, il faut quon ait les coordonnées des kinés
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référents car bien souvent, quand je demande au patient qui est son king, il ne sait pas me
répondre, il me le décrit physiguement mais c'est difficile de sortir un nom. Ce serait bien que
le kiné donne une carte des coordonnées, @ partir de Ia les neurologues peuvent intégrer les
coordonnées dans le dossier medical. Aprés ce n'est pas compliqgué car on fait déja des
doubles aux différents spécialistes, donc il suffit d'envoyer en méme temps. Les
orthophonistes ont déja commence, ils nous envoient un compte rendu. Dés que je reqois le
compte rendu, j'ai les coordonnées, je rentre les coordonnées sur I'informatique. Je pense
qu’il faut responsabiliser les patients en les obligeant @ savoir le nom-prénom-lieu d'exercice
du kiné.

Dans le parcours de soin du patient, le médecin traitant participe. A-t-il un suivi du patient ?

D'e notre cdté oui, aprés il me semble que les kinés n"ont pas d'obligation d"écrire un courrier.
C'est ¢a qui est bizarre car vous travailler sur un développement de votre activité mais il ny a
pas d"échange en terme de retour, on Ne sait pas du tout ce qui a été fait. Franchement on n'a
pas besoin de 3 pages de compte rendu, d'ailleurs on ne va pas lire 3 pages. Les médecins
généralistes n'aiment pas les courriers trop longs, ils lisent le motif d'hospitalisation et la
condusion. Ce quil faut sur moins d’'une page, quel patient ? Quelle pathologie ? Sur quoi on
travail ? Est-ce que le patient a atteint les objectifs ? Travaille-t-il de facon satisfaisante ? Des
bilans avec des échelles assez simples. Les neurclogues ont des ordonnances types pour gue
ce soit plus facile a écrire, vous pourriez faire de méme avec les comptes rendus. Les patients
qui savent expliqués, c'est bien mais il y en a qui ne peuvent pas expliquer & cause des troubles
cognitifs. Souvent quand Cest a domicile, la séance se résume & trois tours autour d'une
chaise, je me dis que d'un cdté il y a un probléme médical car ¢a ne sert strictement a rien de
faire ca et il y a un probléme éthigue @ar C'est la société qui paye les séances. Je comprends
bien les kinés car ¢a les arrange en quelgue sorte, C'est vite fait 10 minutes, et C'est le prix
d'une séance normale. Je ne sais pas si ceux qui font ¢a ont une satisfaction de leur travail,
C'est ¢a qui me pose question. Ca m'arrive souvent de dire au patient « éCOUtez je trouve gque
je ne suis plus du tout efficace pour vous ®, 3 un moment donné dans 'évolution des maladies
neurodégénératives, il faut savoir dire stop et savoir changer de professionnel, tout en restant
disponible pour un avis téléphonigue. Au lieu de faire toujours la méme chose au patient et
de se restreindre a 3 tours de chaises, il faut savoir dire stop.

Pensez-vous que I'intérét de la kinésithérapie est connu par les professionnels de santé ?

Les médedns généralistes sont assez sensibilisés je trouve, tout ce qui est prise en charge king,
il renouvelle trés bien les ordonnances. Aprés Cest peut-&tre pas forcément détaillé sur
chaque ordonnance ce qu'ils attendent des séances de kiné. le pense gu'ils sont sensibilisés
au fait qu'il faut faire de la kinésithérapie mais je pense qu'ils connaissent peu la spécificité
des différentes PEC en kiné, la kinésithérapie est un domaine assez large, C'est comme
prescrire « allez voir votre généraliste » mais ¢a ne dit pas quoi faire dans la séance. Dans
chaque spécialité, il y a des subtilités et je pense que les différents spécialistes (généralistes
ou cardiologues ou autres), je pense gu'ils ne connaissent pas trés bien la spécificité de votre
travail, ce que vous proposez pour tel probléme. Généralement, je pense que les généralistes
savent que les kinésithérapeutes peuvent faire bouger un peu plus le patient mais pas plus. lis
ne se rendent pas compte de ce gui est possible de faire, quel objectif il peut y avoir en
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fonction des stades d’évolution des pathologies. Ce serait important de faire des formations
aupreés d’ eux car je pense que les connaissances acquises au cours de nos études de médecine
sont lointaines par rapport a ce que vous proposez en réalité.

Comment pensez-vous que le kinésithérapeute peut faire passer cette information auprés
de ces professionnels ?

Il me faut pas arriver comme ¢a au cabinet. C'est vrai que c'est compligué car les médecins en
cabinet sont débordés car ils ont une obligation financiére de rentabiliser leur cabinet. le
trouve ce qui marche pas mal, j"ai &té amené 3 faire des formations au CHEM (Collége de Haut
Enseignement en Médecine], ils sont basés au port de plaisance a Brest. C'est un organisme
qui s'occupe de la formation médicale et paramédicale, il y a les infirmiers, des kinés, des
medecins. 'ai déja été ameneé a faire une formation d’éducation thérapeutique la-bas, je
pense que la formation auprés des médecins traitants devrait étre organisée par un organisme
qui fait des formations. Le CHEM envoie un guestionnaire aux médecdins généralistes pour
savoir quel sujet les intéresse ? « |l y a telle profession qui propose telle et telle formation,
est-ce que cela vous intéresse ? » Au cours de notre camiere, on a 15 jours par an dédiés aux
formations médicales continues. Je pense que si vous proposez au CHEM des formations sur
le plan kiné pour les médecins généralistes, je pense qu'ils seraient ravis. Ca permettrait aussi
d"avoir des référents kiné, C'est plus facile d'adresser des patients.

Quand je vous ai proposé cet entretien, avez-vous pensé & me dire gquelque chose en
particulier ?

Quand j'ai vu votre mail, je me suis dit que C"était chouette que quelgu’un s'intéresse a la MPI
en king, ¢a nous fait toujours plaisir de se dire gque ce n’est pas une pathologie qui est laissée
un @ I'abandon. La MPI donne un petit peu une image péjorative. Par exemple, les AVC passent
par une hospitalisation et ceux qui me récupérent pas, on les envoie en rééducation
fonctionnelle en hospitalisation puis en hopital de jour puis en libéral. Les parkinsoniens Cest
une population de personnes dgées, aprés 60 ans, il y @ une sorte de démotivation, de
lassitude qui s'installent liées tout simplement a I'dge. On n'a pas le méme dynamisme a 70
ans qu'a 30 ans c'est sir. Je trouve qu'il v a une démotivation de tous les spédalistes (kinés,
orthophoniste, médecins). le pense qu'il y 3 quand méme un programme d'activité physigue
a leur proposer qui peut significativement améliorer leur qualité de vie. Quand jai vu votre
mail, je me suis dit gue C'était chouette car il v a des jeunes qui 5’y intéressent. Les
parkinsoniens sont trés attachants du fait que cest une pathologie chronigue. Il y a le cité
positif dans le suivi, C'est gu'on s'attache petit & petit a la personne, on connait son histoire
de vie, familiale, on voit Pévolution méme si avec les années il y aura une dégradation malgre
tout. On suit cette personne en continu ce qui est plus sympathigue je trouve. Il a aussi Faspect
pénible car ils parlent de leurs bobos, ils sont assez obsessionnels les parkinsoniens, il faut
pouvoir supporter ¢a. Quand la relation de confiance s'installe au fur et a mesure, ils sont trés
fidéles et sont attachés a vous, ils sont assez touchants je trouve, vous sentez qu’ils ont besoin
de vous, ¢ca rend votre relation plus profonde, C'est ¢a gui est important. Quand on voit les
patients ponctuellement, ¢a me fait penser aux prestations a |a carte, bonjour et au revoir et
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¢a s'arréte I3, il n'y a pas d'aspect humain. Le fait d'avoir ce suivi permet aussi d'avoir des
échanges sur I'état de santé du patient avec nous les neurologues.

L'entretien est terming, merd pour vos réponses.

Figure IX : Exemple d'entretien semi-directif avec une neurologue hospitaliere
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La prise an charge en kinesithérapie de la maladie de Parkinson, - 18120300001 1

Dans le cadre de mon mémoire de fin détude, je rdalise une rmcharche sur la maladie de
Parkinson, préacisameant dans kb domaine de la masso-kinésithérape. Je souhailerais gue vous
répondiez 4 ce guestionnair afin de connaitre votrm expérience et votra point de vue concarmant
la prisa en charge en kindsithérapie das patients parkinsonians.

Ca guestionnaire dure moins da 10 minutas.

Sivous souhaitez me contacter, envoyez-moi un mail & cetie adressa:

Mokwvann_Jamet{@etudiant univ-brast fr

Merci pour vos réponses.
MNolwann Jamet, tudiante an 48 annéa & I'lFMK da Brast.

1. Pandant qualle péricde avez-vous ocbtenu volm dipléme d'exercice?

{a) Enfra 1970 at 1980
{b) Enfre 1980 at 1920
{c) Enire 1990 ot 2000
{d} Entre 2000 ot 2010
{g) Apras 2010
2. Vous rappelez-vous avoir suivi une formation sur la maladie da Parkinzon pandant votra
formation initiale?
{a) Oui, théorigue ot pratique
(b} Oui, uniquement théoriqua
{c} Non
3. Aver-wvous suivi une ou des formation(s) sur la maladie de Parkinson lors de volre carriére
professicnnalla?
{a) Owi
{b) Non
4. Ponsaz-vous qu'une prisa an charge kindsithérapique a un impact positif sur I"évolution dos
sympéimeas de la maladia?
{a) Oui
{b) Non
ic) Je ne sais pas
5. Salon vous, 4 partir de quand le massaur-kKindsithérapouto a-i-il un réle dans la maladie da
Parkinson?
{a) En début do maladie (las pramiors signas cliniques no génont pas la vie quotidisnng)
{b)} Quand kes pramiéres génas apparaissant
{c) Quand les daficits fonctionnels apparaissant
{d) Jamais
6. Rocowezvous des patients an début de maladie (c'ast-A-dire avant la moindre impact sur
la vie quotidienna) ?
{a) Oui
{b) Non
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La prise an charge en kinesithérapie de la maladie de Parkinson, - 18120300001 2

7. En généaral, quel(s) typa(s) médecin ont aliss les prescriptions de vos pafients afteinis da
la maladie de Parkinson?
{a) Nourologuo
{b) Médacin traitant
(c) Los prascriptions proviennent autant des neurologues qua des médacing traitanis
{d) Autra
8. Salon vous, les prascriptions an kindsithérapia dans la maladie de Parkinson sont:

(a) Rares
{b) Régubéres
ic) Systématiques

9. Vous ponsaz que la prascription:
{a) dovrait éira plus précoce
{b) arrive & un momant opportun
(c) devrait éiro retardés

10. Pour quelles raisons communiguez-vous avec les prolssionnels médicaux (neurclogues,
médacing traitants)?
{a) Envoyar das bilans
{b) Envoyar das courriers d'informalions concernant le patient
() [Faire la point de maniére informelle par téléphone ou en parsonne
{d) Awutra
{g) Aucune communication
11. En refour, avez-vous das mMponsas de cas professionnals?

{a) Oui, rdgulidramant
b} Oui, occasionnellement
{c) Non, jamais

12. Dans votre carridre, avoz-vous 68 sollicité(a) par un médacin pour expliquer 'intérét do la
kinésithérapie dans la maladie da Parkinson?

(&) Oui
(b} Mon
13. Ponzaz-vous manguer dinformations sur lMnarét do la kindsithérapie dans la maladio da
Parkinson?
{a) Oui
{b} Mon

14. Ponsez-vous que lintérdt de la kindsitharapie dans log difiéranis stades do la maladio da
Parkinson ast connu des médecins fraitants?

{a) Oui
{b} Non
ic) Je ne sais pas

Figure X : Questionnaire destiné aux MK libéraux
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La prise an charge en kinesithérapie de la maladie de Parkinson, - 18120300001 1

Dans le cadre da mon mémaoire da fin d'étude, jo réalisa une recherche sur la maladie de Parkin-
son, précisément dans le domaine de la masso-kinasithérapie.

Vous &tes sollicitds 3 répondre & ca quostionnaire car wous faites partie intégrants dans la prisa
an charge de cas patients. Je souhailarais que vous Mpondiez 4 ces questions afin da con-
naitre votre expérience at voire point de vue concarnant la prisa en charge en kindsithérape das
patiants parkinsoniens.

Co quostionnaire dure moins de 10 minutes.

Sivous souhaitez me contaclor, enmvoyez-moi un mail & cotle adrossa:

Molwenn_Jameati@etudiant univ-brest.fr

Merci pour vos rdponsas.
Nolwann Jamet étudianie an 40 annde a lMnstitut de Formation en Masso-Kinésithérapie da
Brast.

1. Pondant qualle période avez-vous obtenu voire thésa daxarcica?

{a)} Entre 1970 ot 1980
{b) Entre 1980 ot 1990
ic) Enire 1990 ot 2000
{d} Entre 2000 ot 2010
{g) Aprés 2010
2. Vous rappelez-vous avoir suivi une formation sur la maladie da Parkinzon pandant votra
formation initiale?
{a) Oui, théorique ot prafique
{b) Owui, uniguameant théorique
(2} Mon
3. Vous rappelez-vwous avoir regu des informations sur la Béducation das patients atteints da
la maladie de Parkinson durant voire formation initiala?
(&) Oui
(b} Mon
4. Avez-vous suivi une ou dos formationis) sur la maladie do Parkinson lors do votre carriéne
professicnnalla?
(&) Oui
{b) Non
5. Ponsaz-vous qu'une prisa an charge kindsithérapique a un impact positif sur "évolution dos
sympiimas da la maladia?
{a2) Oui
(b} Mon
(c) Ja ne =ais pas
6. Salon vous, 4 partir de quand le massaur-kindsithérapeuta a-i-il un réle dans la maladie da
Parkinson?
{a) En début do maladie (las pramiers signes cliniques ne génant pas la vie quotidienna)
{b) Quand les premiéres génes apparaissant
{c) Quand les daficits fonctionnals apparaissant
{d) Jamais
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La prise an charge en kinesithérapie de la maladie de Parkinson, - 18120300001 2

7. Prescrivez-vous de la déducation & des palienis an début de maladie (c'ast-a-dire avant
moindre impact sur la vie guoiidenna)?

{2) Oui
{b) Non

8. Pour quelles raisons communiquez-vous avec les professionnels paramédicaw (notam-
ment los massaurs-kindsithdrapautos) ?

{a) Envoyar le bilan médical de la consultation
{b) Envoyar das courriers d'informations concernant le patiant
() Faire la point de maniére informelle par téléphone ou en parsonne
{d) Auiras
{g) Aucune communication
9. En refour, avez-vous das éponses de cas profassionnels?
{a) Oui, rdgulidramant
{b) Cwi, occasionnellemant
{c) Mon, jamais

10. Souhaiteriez vous une communication plus importanio antre la corps médical of ke cops
paramédical?
{a) Owi
{b) Non
(c) Ja n'ai pas davis
11. Ponsez-vous manguer dinformations sur lMinksrét do la kindsithérapie dans la maladio da
Parkinson?
(&) Oui
{b) Non

Figure XI : Questionnaire destiné aux médecins généralistes
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JAMET Nolwenn

Maladie de Parkinson et kinésithérapie : quels sont les freins actuels a la prise
en charge précoce de ces patients ?

English presentation :

Today, Parkinson Disease (PD) is a real public health issue as the humber of patients
supported by a physiotherapist (PT) is quite low. 37% of patients with PD don’t follow
physiotherapy sessions. Furthermore, parkinsonians receive care too late in their
condition, missing the optimal care period. The objective of this work is to raise obstacles
to the early management of patients with Parkinson's disease.

Obstacles have been identified from four main actors: On the one hand, the patient and
his context of life. On the other hand, medical professionals (general practitioners,
neurologists) and paramedical (PT): the lack of initial and continuous training depending
on the year of the certificate or thesis, ignorance of the interest of physiotherapy in the
early stage of the disease, disorders in inter-professional collaboration generating not
optimal management for the patient.

Several areas of improvement to confront the obstacles raised are accessible to all
actors in the care. In the future, it is important that care be optimal and equal for all
patients with Parkinson's disease.

Key words : Parkinson's disease, early stage, obstacles, physiotherapy, public health

Présentation francaise :

La maladie de Parkinson est une maladie neurodégénérative affectant les neurones
dopaminergiques qui permettent les mouvements automatiques. Aujourd’hui, la prise en
charge des patients atteints de la MPI est un vrai probléme de santé publique. Le nombre
de patients pris en charge par un masseur-kinésithérapeute reste faible. Encore 37 %
des patients atteints de la MPI ne suivent pas de séance de kinésithérapie. De plus, la
délivrance d’un soin optimal auprés des patients Parkinsoniens reste difficile car la prise
en charge est encore trop tardive.

Des obstacles ont été retenus provenant de quatre acteurs principaux : D'un c6té, le
patient et son contexte de vie. De l'autre cOté, les professionnels médicaux (médecin
généraliste, neurologues) et paramédicaux (MK) : le manque de formation initiale et
continue en fonction de 'année de diplédme ou de thése, lignorance de l'intérét de la
kinésithérapie en phase précoce de la maladie, les troubles dans la collaboration
interprofessionnelle entrainant une prise en charge non-optimale pour le patient.
Plusieurs axes d’améliorations pour affronter les freins soulevés sont accessibles a tous
les acteurs de la prise en charge. Dans le futur, il est important que les soins soient
optimaux et égaux pour tous les patients atteints de la maladie de Parkinson.

Mots clés : Maladie de Parkinson, stade précoce, obstacles, kinésithérapie, santé

publique
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