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Psychosociale.

Objectif principal de santé

Réduire le temps quotidien passé en OFF.

Explication




Le OFF désigne les péeriodes ou leffet des médicaments antiparkinsoniens sestompe et ou
les symptomes (bradykinesie, rigidite, tremblement) réapparaissent ou saggravent. Les
episodes peuvent étre previsibles (wearing-off avant la dose suivante) ou imprévisibles
(OFFs aleatoires). Les causes courantes comprennent la progression de la maladie
(diminution de la réserve dopaminergique), la pharmacocinéetique (absorption retardee de
la lévodopa), interactions medicamenteuses et alimentaires (repas riches en proteines),
constipation ou gastroparésie retardant labsorption, et fluctuations liees a la prise
medicamenteuse. Le Programme d'éducation therapeutique School of Parkinson reduit le
OFF et ce bénéfice persiste a 3 et 6 mois (De Pandis 2023). LINM améliore les
connaissances, lappropriation et les conduites face a la maladie de Parkinson du patient
et de son aidant. Elle améliore leur confiance dans le processus décisionnel et la
collaboration avec les soignants. Elle se traduit par une attitude positive et une meilleure
observance des traitements qui vont réduire notablement les fluctuations motrices et les
symptémes non moteurs.

Test de routine

Le OFF se mesure classiqguement par un temps quotidien en minutes sur un carnet type
Hauser/PD Home Diary (Hauser 2004; Lohle 2022).

Seuil

60 minutes par jour.

Seuil individuel de changement clinique

60 minutes par jour (bon compromis entre sensibilité et signification clinique). La validité
du carnet dauto-évaluation jour/nuit repose sur un apprentissage adequat du patient,
sans cela, la variabilité augmente et le seuil de sensibilite devient moins fiable.

Béneéfice secondaires

* Engagement et autonomisation du patient (empowerment)(Kang 2022; Mathur 2024).

* Meilleure connaissance et comportement plus adéquat associé a la maladie ou
litteracie (Kang 2022; Mathur 2024).

* Augmentation de ladherence et de lobservance meédicamenteuse (Grosset 2007; De
Pandis 2023).

¢ Ameélioration de lautonomie (De Pandis 2023).




Amélioration de la qualité de vie (Pigott 2022; De Pandis 2023).
Reduction du fardeau des aidants (De Pandis 2023).
Diminution du nombre de chutes (De Pandis 2023).

Impact socio-economique positif (Wang 2018).

Risques directs

Aucun évenement indésirable grave lié a lintervention, mais une autonomisation rapide
peut parfois favoriser les chutes et autres conséquences sur le plan relationnel et
psychosocial.

Risques d'interaction

Aucun signalé a ce jour dans les etudes.

Mécanismes biologiques et psychosociologiques

Neuroplasticité et réorganisation cortico-sous-corticale

Les activités structurées stimulent la plasticité synaptique et la connectivite fonctionnelle
entre cortex moteur, cervelet et ganglions de la base, favorisant des voies compensatoires
a la perte dopaminergique. Elles améliorent la coordination et la fluidité motrice via le
renforcement des circuits complémentaires.

Couplage sensorimoteur et indicage rythmique

La musique et le rythme fournissent des indicages externes qui remplacent partiellement
lhorloge interne déficiente chez la personne presentant une maladie de Parkinson,
facilitant linitiation et la continuité du mouvement et reduisant le freezing. Leffet attendu
est une meilleure cadence, une reduction des hésitations et des gains immediats sur la
marche.

Amélioration de la fonction motrice par entrainement cardiovasculaire et musculaire
Lexercice regulier augmente la force, lendurance et la plasticité musculaire, ce qui
diminue la fatigabilite et peut reduire la séverite des symptomes moteurs en ON et OFF,
Leffet attendu est une réduction de la desynchronisation motrice, une plus grande réserve
fonctionnelle et une meilleure tolérance a leffort.

Optimisation pharmacocinétique indirecte

Léducation sur lalimentation, la constipation et le timing des prises peut améeliorer
labsorption de la lévodopa (moins de délai dabsorption, moins de fluctuations),
contribuant a la réeduction du temps en OFF observée dans les études éducatives. Leffet
attendu est la diminution des OFF.




Adhérence et gestion des traitements

Lapprentissage structurée augmente la comprehension des schémas posologiques et des
interactions (repas-medicament), ce qui améliore ladhérence et la réegularite des prises
avec un impact déterminant sur le temps OFF. Les patients et leurs aidants sont en
demande de connaissances theoriques et pratiques (Krieger 2024; Lang 2025).
Auto-efficacité, motivation et répétition

Les programmes renforcent la confiance a agir appelée en anglais self-efficacy, favorisent
la pratique quotidienne et lintégration dexercices, ce qui prolonge les bénefices moteurs
et non-moteurs (Amstrong 2021). Leffet attendu est le maintien des comportements
bénefiques sur le long terme.

Effet social et émotionnel

La participation en groupe reduit lisolement, ameliore lhumeur et la résilience, diminue le
fardeau des aidants et augmente ladhérence aux recommandations (renforcement social)
- tous facteurs corrélés a une meilleure qualite de vie et a des gains fonctionnels durables.
Le patient sapproprie sa maladie.

Public répondeur

Patient atteint de maladie de Parkinson de 20 a 80 ans sans déficit cognitif severe (MMSE
=24) et aidant adéquat (De Pandis 2023).

Patient a risque de non-observance aux traitements.

Utile pour les personnes confrontees a la precarité et a lisolement social (Gil 2024) et aussi
les aidants (De Pandis 2023).

Public non répondeur

Deficit cognitif important (troubles larges de la memoire/alteration importantes des
fonctions executives) qui limite la compréhension, la tenue du carnet et lapplication des
stratégies.

Stade avancé de la maladie avec mobilité trés réeduite empéchant de réaliser les exercices
pratiques.

Absence daidant engage empéchant la mise en ceuvre quotidienne et les déplacements.
Comorbidités médicales severes notamment cardio-respiratoires augmentant les risques
lors dactivités physiques soutenues.

Dépression, apathie ou faible motivation empéchant les apprentissages.

Problemes logistiques (transport..) ou socio-economiques (langue, moyens financiers,
acces aux soins..) limitant la participation et le suivi.




Participants
Groupe
Minimum : 2
Maximum : 20

Dureée

6 semaines.

Nombre de séances par semaine

1 séance supervisee.

Procédure

Le programme « School of Parkinson » est un parcours deducation therapeutique
structuré en six réunions hebdomadaires collectives espacées de 7 jours pour repondre
aux besoins des patients atteints de la maladie et de leurs aidants (De Pandis 2023). La
protocolisation permet de donner une cohérence entre les séances et couvrir tous les
sujets majeurs de la vie avec une maladie de Parkinson (Mercer 1996) dans une prise en
charge devenue pluridisciplinaire (Bloem 2021). Linfirmier spécialise y tient un role central
danimateur et de coordonnateur (Thomas 2024). Chaque seance avec les patients et leurs
aidants comporte une heure denseignement et une heure de pratique. Des exercices a
domicile doivent étre réalisés, environ 10 minutes par jour durant six jours. Ils sont
collectés et revus a la seance suivante pour vérifier la compréhension et la mise en ceuvre
a ajuster si nécessaire.

Lobjectif central est de réduire les fluctuations motrices et les temps OFF, et daméliorer
les symptomes moteurs/non-moteurs, ladhésion aux traitements et lautonomie.

Si linfirmier coordonne et anime le programme, un medecin, un pharmacien, un
kinésitherapeute, un ergothérapeute, un enseignant en APA, un dietéeticien ou un patient
partenaire peut intervenir si le contexte sy préte. Garder toujours a lesprit quune
intervention multidisciplinaire est plus benéfique que la seule intervention du neurologue
(van der Marck 2013; Eggers 2018; Schrag 2018; Subramanian 2025).

Des exposes adaptes avec support video suivis de discussions de groupe puis




dapplications pratiques individualisées sont proposés. Des brochures et un carnet de
taches a domicile sont donnés. Lors de la premiere réunion, le patient et son aidant
recoivent des informations et des conseils pratiques sur la maladie, les symptomes
moteurs et non moteurs et les traitements. Ils sont invités a poser toutes les questions
possibles. Un temps de la réunion est consacré a lapprentissage du carnet de mesure
ON-OFF. Afin de vérifier la compréhension et d'assurer l'adhésion, chaque session
thématique hebdomadaire était suivie de devoirs quotidiens spécifiques (10 minutes par
jour pendant 6 jours afin que le patient et l'aidant puissent revoir avec précision les
informations consignees dans les questionnaires remplis pendant la journée et la période
nocturne, comme indiquée dans la formation pratique). Chaque « devoir » était collecte et
examiné lors de la réunion suivante et des précisions supplémentaires sont fournies si
necessaire.

Composants

Chaque session présente une thématique principale de la maladie de Parkinson et les
conduites pour sy ajuster au mieux.

Séance 1

Connaitre les complications motrices avec reconnaissance du ON/OFF, les dyskinésies, la
dystonie, le freezing et apprendre a gérer le carnet ON/OFF et le questionnaire
wearing-off.

Séance 2
Connaitre les problémes gastro-intestinaux comme la dysphagie, la constipation et les
interactions alimentation-levodopa et apprendre une diététique adaptee.

Séance 3

Connaitre les troubles neuropsychologiques comme linsomnie, la somnolence, les
troubles de lhumeur et lanxiéte et apprendre les stratégies de gestion et de repérage des
problemes rencontres.

Séance 4

Connaitre les dysfonctionnements autonomes comme lhypotension orthostatique, les
troubles urinaires, les problemes sexuels et la sudation et apprendre les stratégies de
repérage et les solutions pratiques.

Séance 5
Connaitre la gestion des médicaments comme ladhésion, les effets secondaires, la
relation repas-levodopa et apprendre la gestion des prises.




Séance 6

Connaitre les methodes de réeducation et daide a lautonomie comme les stratégies
contre le freezing, linstabilité posturale, de prévention des chutes et apprendre les
stratégies cognitives/instrumentales pour lautonomie dans la vie quotidienne.

Materiel

Salle polyvalente avec espace assis et zone de pratique;
Chaises et tables modulables;

Tapis antidérapants;

Projecteur + écran ou grand écran TV,

Haut-parleur et micro portable;

Metronome et playlist musicale;

Matériel de sport basique (bandes élastiques, balles, cones);
Documents imprimés (diaporama, brochure, flyer, fiche pratique);
Carnets Hauser / PD Home Diary (papier ou €lectronique);
Tensiometre portable, oxymetre, trousse de premiers secours;
Ordinateur avec acces internet;

Registre incidents, fiche consentement, protocole de securite.

Lieu de pratique

Salle polyvalente au sein dune structure de soins, equipée a la fois pour lenseignement
en groupe et pour les exercices pratiques (espace assis + zone de pratique, materiel de
projection et de réeéducation).

Bonnes pratiques de mise en ceuvre

- Favoriser linteraction et la pratique guidée.

- Se former a ladaptation personnalisée des messages est une cle de la reussite de [INM.
Cette formation devrait aussi saxer sur lapproche globale du soin, laide a l'autogestion et
le coaching sante, et si possible la telemedecine (Van Munster 2021).

- Sappuyer sur les ouvrages classiques de léducation therapeutique pour les patients
malades chroniques comme celui de la HAS (2014) et de [OMS (2023).

- Sinspirer de messages educatifs proposes des instances reconnues comme World
Parkinson's Program (2025), Parkinson Europe (2025) ou Parkinson Canada (2025).




- Proposer cette INM y compris chez des patients ayant un Parkinson a un stade avance
(Rosqvist 2021).

Bonnes pratiques de pérennisation

- Prendre sufisamment de temps pour former les intervenants du programme afin de
consolider ladhésion et les bénéfices (Derollez 2021).
- Penser que la coordination entre les professionnels de santeé est cruciale (Cressatti 2024).

Precautions

Avant la séance

Veérifier identité du patient et de laidant.

Sassurer du consentement.

Demander laccord pour lenregistrement des incidents.

Compléter une fiche contact durgence (teléphone, médecin réferent).

Surveiller les comorbidités (bilan cardio-respiratoire recent si antecedents,
contre-indications identifiees).

Revoir la liste des traitements en demandant la feuille de prescription et noter toute
modification recente.

Eduquer adéquatement laidant dans un temps a part si nécessaire.

Preparer le matériel, les supports educatifs, les carnets, la logistique et la salle avant la
séance.

Donner les consignes au patient et a laidant avant le début de chaque séance.
Programmer la séance en période ON si possible.

Expliquer lobjectif de chaque séance, sa durée et les devoirs (10 min/jour).
Rappeler les signes dalerte et la procédure darrét immediat.

Demander a évaluer état du jour (ON/OFF) et noter dans le carnet.

Mesurer la tension et la saturation si antécédents pertinents.

Veérifier la complétude du carnet dautoévaluation jour/nuit si utilisé ce jour-la.

Pendant la séance

Garantir la présence d'un professionnel de santé formé pendant la pratique.

Faire une observation continue et detecter les signes de fatigue, de dyspnée, de douleur,
de vertige et d'hypotension.

Faire une pause immediate en cas de malaise, de douleur thoracique, de syncope ou de
chute.

Consigner toute modification médicamenteuse proposee et la valider avec le neurologue
au besoin.




Si necessaire, faire les soins de premiére intention (positionner, rassurer, mesurer les
signes vitaux) et appeler les urgences.

En cas dincident, informer le médecin généraliste et le neurologue reférent et le
documenter dans un registre.

Apreés la séance

Noter observations et recommandations dans le dossier patient.

Rappeler les devoirs et verifier la comprehension (10 min/jour).

Planifier un rappel teléphonique ou une visite de suivi en cas de signes preoccupants.
Collecter les feedbacks des patients et aidants et noter la participation.

Tenir un registre dévenements indésirables.

Caractéristiques réeglementaires

Prescription medicale (Boege 2024).

Droit a linformation du patient selon une charte européenne spécifique, la EPDA Charter
for People with Parkinson's disease (Bloem 2012).

En France, lintervenant doit avoir suivi une formation de 40h a LlETP reconnue par une
Agence Regionale de Santé (HAS 2014).

Initiateur principal

Maria Francesca De Pandis, Rossella Rotondo, Maria Levi Della Vida et Valeria Servodidio,
San Raffaele Cassino, Cassino, Italie.

Margherita Torti, Miriam Casali, Laura Vacca, Stefania Proietti, Fabrizio Stocchi, IRCCS San
Raffaele Roma, Rome, Italie.

Lanfranco Lodice, Italian Health Ministry c/o USMAF Campania, Naples, Italie Fabio Viselli,
San Giovanni Battista Hospital, Rome, Italie.

Qualification requise

Professionnel formé a [INM.
En France, lintervenant doit avoir suivi une formation de 40h a lETP reconnue par une
Agence Régionale de Sante.
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