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Crosschecking the subjective everyday Parkinson’s experience among patients and their caregiving spouses:
French versions of the Belastungsfragebogen Parkinson Kurzversion

(Bela-P-k and Bela-A-k)
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INFO ARTICLE ABSTRACT
Article history. Background. - Farkinson's disease (D) affects all dimensions of the patient’s and the
Received 18 February 2022 caregiver's daily life. There are two questionnaires in German, Bela-A-k (for caregivers)

Received in revised form
11 May 2023

Accepted 10 July 2023
Available online xocx

and Bela-P-k (for FD patients], that can be used to assess the PD-related psychosocial burden
112 dyad. The patient's and the caregiver’s perspective of living with PD can be crosschec-

. Four dimensions are explored: physical performance, emotional load, social relations-
., and couple/family life

jves. - The purpose of the study was to translate these questionnaires into French and
Keywords
Farkinson's disease

st them among patients and caregivers.

hods. - The questionnaires were translated from German into French by forward and
Patient's perspective Baclward translation, followed by a cultural crosscheck. Participants were invited to test the
Burden assessment
Cross-check

Translation

consensual French version in its online administered version created via Lime Surveyi

software. Parti out the questionnaires twice (five-day interval) according to the
test-retest method. Data analysis was performed with SPSS software.

* Corresponding author at: Corresponding author. 147, rue René-Golliot, 59287 Guesnain, France.
E-mail address: sabine bayen@univ-lille2 fr (S. Bayen).
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0035-3787/) 2023 Elsevier Masson SAS. All rights reserved,
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Recherche action d’ETP sur une année avec des dyades malade et proche aidant:

Le projet PROXIPARK
Explorer le vécue du quotidien avec la maladie de Parkinson
Croiser le regard sur la maladie pour

* Repérer le Syndrome d’épuisement de l'aidant

* Repérer des problemes de perception et communication dans la dyade
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Les outils d’exploration multidimensionnels

Questionnaires évaluant la qualité de vie :

Questionnaire Auteurs Année | Evaluation de | Items | Durée Heétéro/ Pays Utilisé

la/des n= [min] Auto- d'origine | en Pa ti e n t
. évaluation France

PDQ 39 (Parkinson's Disease questionnaire) V. Peto, C. Jenkinson. R. 1995 | QDV des PcP 39 30 Auto UK X ,

Fitzpatrick et R. z z °

Greeabal * Echelles génériques - SF-36.
PDQS8 . V. Peto, C. Jenkinson. R. 1997 | QDV des PcP 8 5 Auto UK X
(version courte du PDQ-39) Fitzpatrick et R. 7 ’ e .

Greenhail, N. Hyman °
PDQL (Parkinson Disease Quality of Life Boer AG. Wijker W, 1996 | QDV des PcP 37 17 Auto Pays Bas - E C h e I | e S s peCIfI q u es d e | a m a I a d I e d e
questionnaire) Speelman JD,Haes JC .
SCOPA-PS (scales for outcomes in Parkinson's J. Marinus et al. 2003 | Dimension 11 5al10 Auto Pays Bas - Pa r k I n SO n 9 P D Q 3 9) M DS_ U P D RS .
Disease psychosocial) psychosociale

des PcP
PIMS (Parkinson's Impact Scale) S. Calne et al. 1996 | QDV des PcP 10 <10 Auto Canada -- ° A i d a n t
PDQUALIF (Parkinson disease quality of life scale) | M. Welsh et al. 2003 | QDV des PcP 33 15 Auto USA 7 o ).
* Echelle de Zarit (« fardeau de l'aidant »)
UPDRS (Unified Parkinson Disease Rating Scale) Fahn S et al. 1987 | SM, SNM, QSV 55 25 Auto USA X , , , . ’
@ échelle générique.
IDS UPDRS (Movement Disorder Society UPDRS) | C.G. Goetz et al. 2008 SM, SNM. QDV 65 30 Auto USA X
_ _ — Y 34 Vé . o
Echelle de Hoehn et Yahr m\m‘ D. Yahr et 1967 | Dysfonction 6 3 Hétéro USA X ® Pa S d e C h e I I e S S p e C |f| q u e S p O u r I e S
. garet M. Hoehn motrice

Echelle de Hoehn et Yahr modifiée 1590 Dysfonction § r} Hedo | Bl X aidants de personnes aya Nt une maladie
NMSQ (Non-Motor Symptoms Questionnaire) KR. Chaudhuri et al. 2007 | SNM 30 537 Auto UK = d e P ar k| nson.
SCOPA-AUT M. Visser et al. 2004 | SNM 45 10a15 Auto Pays Bas
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Questionnaires de fardeau BELA-A (Aldant) K et BELA P(Patlent) K:

» Spécifiques de la maladie de Parkinson.

* Explorent le vécu au quotidien de |la personne ayant la maladie de
Parkinson et de son aidant.

. _ |
+ Court - BELA-A-K : 15 items, BELA-P-K : 19 items. &

Prof Michael Macht
Université de Wirzburg en Allemagne

Explorent 4 domaines :

1. performance physique
2. charge émotionnelle

3. relations sociales

4. vie de couple et familiale

#CNGE2023 www.congrescnge.fr
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Traduction des 2 questionnaires originaux

Ennern®s 2 trangals ‘ Expérimentation des questionnaires en Frangais Adaptation des questionnaires

ilingues ilingues

" on -2 mmmmmmmmm)  n= 18 dyades soignés/aidants m——————) n— 10 dyades malades/aidants
\ uestionnaies alomands | Version a Version p

J
N

"r"
] L]
Version y

) [ ] [ ]
Bela-A-k: 15 items Irq—-ral Bela-A-k: 16 items

Bela-P-k: 19 items Bela-P-k: 20 items

5

) | es questionnaires permettent un regard croisé* de 1’expérience vécue de la MP entre malade et aidant

Bela-A-k Théme commun de la question Bela-P-k (malades)
Eelints *mise en commun des
Qs

Le dilemme de I’aide* , . ..
repertmres « en miroir »

DS L’entrain du PcP Q4
Q7 La vision de la vie Q6 Répertoire: I’éventail des expériences
Les sauts d’humeur Q7 o , N
I’inquiétude pour Pavenir du PcP Q10 quotidiennes vécues de la maladie
L’inquiétude pour ’avenir du PA Q9
Le cercle d’amis Q13
La relation du couple Q19
12/03/2023 La sexualite Q20

#CNGE2023 www.congrescnge.fr
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[y Cette-phrase -me-concerne. .. Trés-| Un- | Movenne
Bela- P-k version Francaise y ﬂ“' peu | peu | ment ment | a-fait
tout
1 Je-suis-moins-en-forme-gqu avant.
2 Je-dépasse-mes-limites-phyvsiques.
3 Je-ne-fais-plus-des-choses-gui-m”ont -fait -plaisir-avant.
4 J ai-moins-d’entrain.
5 Jai-besoin-d”aide-dans-les-activités du-guotidien.
6 MMa-condition-phyvsique-aliére-ma-vision-de-la-vie.
7 J'ai-plus-de-sauts-d’humenr-gu’avant.”
B Mes-symptomes-s*aggravent-avec-le-moindre-stress-ou-émotion.
0 Je-m inquiéte-pour-l’avenir-de-mon-partenaire-(mon-proche-aidant).
10 | Je-m inguiéte-pour-mon-propre-avenir.
11 | Je-suis-moins-sir-de-moi-quand-je-suis-avec-d’autres-personnes.
12 | Je-n'arrive-pas-a-faire-comprendre-a-mon-entourage,-quelle-aide -est-nécessaire -et-
lagquelle-est-superflue.
13 | Jai-mwoins-d amis“depuis-la-maladie.
14 | Je-ne-peux-plus-représenter-ma-personnalité -par-mon-apparence.
15 | Je-dois-déléguer-des-obligations-et-responsabilités-privées.
16 | Je-ne-peux-plus-faire-antant-de-chose-avec-mon-paritenaire-et-ma-famille.
17 | Je-suis-sous-la-tutelle-de-mes-proches.
18 | Les-membres-de-la-famille-ne-peuvent-pas-imaginer-les-difficultés-d ' un-malade-
avec-la-maladie-de-Parkinson.
19 | Ma-relation-avec mon-partenaire-s’est-déegradée-depuis-la-maladie.
20 | Ma-sexualité-s"est-compliquée-depuis-la-maladie-de-Parkinson.-alors-gue-nai-eun-

aucun -probléme-avant.
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Cette-phrase-me-concerne...

Bela- A-k version Francaise y

'K

Pas

du-
tout

Treés-
peu

Un-
peu

Movenne
ment

Asser

Forte
ment

Tout- |
a-fait

Les-soins-au-malade-sont-physiquement-fatizants.

Le-malade-dépend-de-moi-pour-les-activités-de-la-vie-courante.

Jai-trop-peu-de-temps-libre-pour-moi-qui-n’est-pas-occupe-par-la-maladie.

Je-ne-sais-pas-si-j’aide-le-malade-comme-il-faut.

Le-malade-a-moins-d’entrain.

Dans-la-relation-avec-le-malade, je-me-sens-dépassé-psvchiguement.”

La-condition-physique-du'malade-altére-ma-facon-de-penser-et-ma-vision-de-la-vie.

Les-sauts-d’humeur-du-malade-me-pésent.

o | GE | -] S| | | L] b |

Je'-m’inquiéte-pour-l’avenir-du-malade.

-
=

Je-m’inquiéte-pour-mon-propre-avenir

el
F

D’autres-personnes-me-font-des-remarques-sur-la-maladie.

el
[ o ]

J'ai-moins-d*amis-qu’avant-la-maladie.

-
]

Ma-relation-avec-mon-partenaire-s’est-dégradée-depuis-la-maladie.

el
-

Ma-sexualité-s’est-compliquée-depuis-la-maladie-de-Parkinson, -alors-que-je-n’ai-eu-

aucun-probléeme-avant.

e
L]

La-maladie-a-dégradé-fortement notre-situation-financiére.

Ma-santé-souffre-de-la-charge-supplémentaire-due-a-la-maladie.
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Les 3 variantes d’utilisation spontanée par les dyades

« Pourquoi tu ne m’as pas dit que tu
es moins en forme?» AS5.

« Méme si je suis moins en forme, je

fais aller pour pas que tu t’inquietes 2) Ouvrir a distance le dialogue sur le vécu de la maladie en
® pour moi. » Mb5. laissant le médecin croiser le regard dans la dyade (apres
remplissage individuellement et retour séparé des

°
I§IP'.I.J questionnaire) « appel au secours »

1) Ouvrir le dialogue sur le vécu de la maladie
en croisant le regard dans la dyade et ensuite avec le médecin .l

(apres remplissage individuellement) II :|

3) Ouvrir le dialogue sur le vécu de la maladie
en croisant le regard dans la dyade directement avec le médecin
(remplissage simultanément)

#CNGE2023 www.congrescnge.fr
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Theé i n — .
hérapeutique « Dépistage et prise en charge des

meédecine générale :
* ‘ X‘ r‘ ‘ r 9 CNGE maladies neurodégénératives :
La maladie de Parkinson
a4

& S u pe r\/l‘Se r Dr Sabine Bayen, MCU-MG, DMG-Lille
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Parkinson —

* En 2030, une personne sur 100 est susceptible de
développer une maladie de Parkinson avant ses 48 ans...

* La phase prodromale peut durer entre 5 a 20 ans

* Au moment de I'apparition des tremblements, 40 et 60%
des neurones dopaminergiques peuvent étre dégénérés

* 30% des malades ne trembleront jamais!

Inscrivez-vous a cette formation tres interactive
congue par vos pairs

79€ pour encore mieux accompagner vos malades

au cabinet

P — Thérapeutique en
médecine générale -

= Nouvelle édition -

College National des Généralistes Enseignants /ﬁﬁl 2 O 2 1

(o) [c]3

Formation
M37

hAe.
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Merci pour votre attention

Je vous souhaite un bon congres a Lyon!
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