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17 mois….

Une aventure scientifique, née d’un besoin concret….

• 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 problèmes de perception et communication dans la dyade



Questionnaires évaluant la qualité de vie :

Patient

• Échelles génériques → SF-36.

• Échelles spécifiques de la maladie de 
Parkinson → PDQ 39, MDS-UPDRS.

• Aidant

• Échelle de Zarit (« fardeau de l’aidant »), 
échelle générique.

• Pas d’échelles spécifiques pour les 
aidants de personnes ayant une maladie 
de Parkinson.



Questionnaires de fardeau BELA-A (Aidant)-K et BELA-P(Patient)-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.

Explorent 4 domaines : 

1. performance physique

2. charge émotionnelle 

3. relations sociales

4. vie de couple et familiale

Prof Michael Macht
Université de Würzburg en Allemagne



Répertoire: l’éventail des expériences 

quotidiennes vécues de la maladie
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Bela- P-k version Française γ



06/12/2023

Bela- A-k version Française γ



« Pourquoi tu ne m’as pas dit que tu 

es moins en forme?» A5.

« Même si je suis moins en forme, je 

fais aller pour pas que tu t’inquiètes 

pour moi. » M5.

1) Ouvrir le dialogue sur le vécu de la maladie 
        en croisant le regard dans la dyade et ensuite avec le médecin
       (après remplissage individuellement)

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

2) Ouvrir à distance le dialogue sur le vécu de la maladie en 
laissant le médecin croiser le regard dans la dyade (après 
remplissage individuellement et retour séparé des 
questionnaire) « appel au secours »

Les 3 variantes d’utilisation spontanée par les dyades



Ressources utiles pour notre pratique au cabinet…

Merci pour votre attention

Je vous souhaite un bon congrès à Lyon!
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