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La maladie de Parkinson (MP) décrite pour la 1ére fois en 1817 [1] par James
Parkinson dans «An essay on the shaking palsy », est une maladie
neurodégénérative qui affecte le locus niger pars compacta, substance noire du
cerveau située dans le mésencéphale, en relation avec le striatum, impliqué dans
le contréle de la motricité. Elle se traduit par une dégénérescence des neurones
dopaminergiques qui entraine une diminution du neurotransmetteur synaptique :
la dopamine [2]. La MP existe dans tous les pays et toutes les ethnies, mais avec
une prévalence tres variable. Les valeurs rapportées s'étalent en effet de 10 a
environ 200 cas/100 000 habitants dans les études en population générale [3].
Cela est notamment lié aux particularités méthodologiques des études ou
peuvent varier de nombreux criteres : définition de MP, méthodes d'identification
des malades, nombre et modalités d'examen, expertise des observateurs... [4,6]).

En France, La MP est la deuxieme maladie neurodégénérative la
plus fréquente apres la maladie d'Alzheimer. Sa prévalence était estimée a
155,000 en 2010 et les études prévoient une augmentation de 65 %, avec une
prévalence estimée a 260,000 d'ici 2030 [5]. L'incidence est habituellement
comprise entre 10 et 50/100,000 personnes par an, avec une nette prédominance
apres I'dge de 60 ans [6]. Le sexe-ratio H/F est estimé a 1,5 et I'espérance de vie
moyenne a 12,6 ans apres le début de la maladie, avec cependant une importante
hétérogénéité selon les études.

La physiopathologie de la MP reste complexe et imparfaitement
connue. L'hypothése admise actuellement est que la maladie serait secondaire a
I'accumulation anomale intraneuronale d'une protéine : I'a-synucléine (a-syn) [3].
Le role de cette protéine présente a I'état physiologique est imparfaitement
connu. Elle pourrait intervenir dans le trafic intra-cellulaire, la communication
synaptique, le métabolisme énergétique et avoir un role de protéine chaperonne.
L'accumulation d'a-syn n'est pas spécifique de la MP et se rencontre dans la
démence a corps de Lewy et I'atrophie multi-systématisée, des maladies proches
mais ayant une évolution souvent beaucoup plus rapide. Ces trois maladies sont
regroupées sous le terme d'« a-synucléinopathies », en opposition au groupe des
« tauopathies » comportant la maladie d'Alzheimer, la paralysie supranucléaire
progressive, la dégénérescence cortico-basale et d'autres maladies plus rares
dans lesquelles la protéine accumulée n'est pas I'a-syn mais la protéine tau [7].
Dans la MP, on retrouve des inclusions intra-cytoplasmiques neuronales appelées
corps de Lewy et neurites de Lewy, dont l'a-syn est l'un des composants

2
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protéiques majoritaires. A cette accumulation anormale d'a-syn, s'ajoute une
dysfonction lysosomale, une dysfonction du protéasome, une dysfonction
mitochondriale, des phénomenes neuro-inflammatoires et un stress oxydant pour
lesquels nous ne savons pas a I'heure actuelle s'ils sont la cause ou la conséquence
de I'accumulation anormale d'a-syn [4,5].

Le diagnostic de MP a la phase motrice repose actuellement sur
les criteres diagnostiques MDS de 2015 [8], avec la nécessité de présence de la
bradykinésie associée a un tremblement de repos et/ou une rigidité
extrapyramidale en roue dentée. En plus des signes moteurs, la MP comporte des
symptdmes non moteurs diverses (troubles digestifs, troubles du systéme
nerveux autonome, troubles du sommeil et troubles cognitifs). Devant |'absence
de biomarqueurs fiables, le diagnostic est actuellement essentiellement clinique,
parfois guidé par certains examens d'imagerie comme I'IRM cérébrale ou la
scintigraphie cérébrale au ioflupane (DATScan) [9]. Certains biomarqueurs
reposants sur des dosages sanguins ou dans le liquide cérébrospinal de certaines
formes d'a-syn paraissent prometteurs et seront peut-étre amenés a se
développer dans les futures années. Cependant, actuellement ils restent du
domaine de la recherche et leur implication pour le diagnostic doit encore étre
confirmée.

La MP est a l'origine de symptémes moteurs, tels que la lenteur
(bradykinésie), le tremblement de repos et la raideur qui sont une préoccupation
majeure pour les patients [10]. Elle provoque également divers symptémes non
moteurs, souvent négligés et /ou non rapportés par le malade ou sa famille,
altérant de maniere significative la qualité de vie des patients parfois de maniere
significative.

L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit en 1994 la qualité
de la vie comme « la perception qu’a un individu de sa place dans I’existence, dans
le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels il vit, en relation
avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. |l s’agit d’un large
champ conceptuel, englobant de maniere complexe la santé physique de la
personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations
sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son
environnement ». [13] Le point fondamental de cette définition est la notion de
perception : le point de vue de la personne est mis en avant.
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Dés lors que les médecins ont orienté leur intérét vers les aspects
de la qualité de vie qui sont directement en relation avec la santé, ils ont désigné
cet aspect spécifique de la qualité de vie par la qualité de vie liée a la santé (QVLS):
health-related quality of life (HRQOL) par les anglo-saxons. La QVLS prend en
compte non pas toutes les dimensions de la qualité de vie en général, mais plus
particulierement celles qui peuvent étre modifiées par la maladie ou son
traitement. Le maintien ou I'amélioration de la qualité de vie est un enjeu majeur
dans le domaine de la santé. La connaissance de I'impact de la maladie et son
retentissement sur le patient permet une meilleure prise en charge
thérapeutique. [14]

Cependant la QVLS reste une entité difficile a évaluer. De nombreux
outils de mesure ont été développés. IL s’agit de questionnaires soit auto-
administrés par la personne elle-méme, soit remplis au cours d’un entretien par
un évaluateur (ce qui est le plus souvent le cas au Maroc du au nombre élevé
d’analphabétes parmi la population). Il existe deux types d’instruments de
mesure, les questionnaires génériques et les spécifiques. Les questionnaires
génériques sont applicables a la population générale et aux patients présentant
différentes pathologies permettant ainsi d’évaluer globalement la QVLS et de
réaliser des comparaisons. Les questionnaires spécifiques sont adaptés a des
patients présentant une pathologie donnée, permettant ainsi une évaluation plus
sensible de I'impact de celle-ci sur la qualité de vie. L’élaboration et la validation
d’échelles de mesure standardisées obéissent a une méthodologie rigoureuse.
Chaque échelle est caractérisée par ses propriétés psychométriques : sa fiabilité,
qui mesure sa capacité a reproduire des résultats identiques aussi longtemps que
les conditions de mesure ne changent pas mais qui mesure aussi sa cohérence
interne, c’est-a-dire la relation entre différents items et leur capacité a évaluer un
méme domaine ; sa validité, qui reflete sa capacité a mesurer ce qu’elle est censée
mesurer et a varier avec ce qu’elle mesure, et finalement, sa sensibilité au
changement.

Les sources utilisées pour I'élaboration de ces outils de mesure sont
la revue de la littérature, I'expérience clinique des professionnels de la santé qui
prennent en charge la pathologie ainsi que les patients. Ceci permet de s’assurer
gue ces questionnaires soient constitués de questions pertinentes, correspondant
aux préoccupations des patients et des problemes qui ont un impact sur leur vie.

La plupart des outils de mesure sont initialement développés en
anglais ou en deux langues : la langue maternelle du pays concerné et I’anglais
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pour faciliter la traduction vers les autres langues [15]. Il en est ainsi pour le
Parkinson’s disease questionnaire-39 (PDQ-39), un questionnaire spécifique de la
MP, élaboré initialement en anglais puis traduit en plus de 40 langues. [16]

Les questionnaires de qualité de vie doivent étre traduits mais aussi
adaptés au contexte socioculturel pour étre validés dans différentes langues et
cultures. Des recommandations générales ont été faites en ce qui concerne le
processus de traduction et d’adaptation transculturelle des auto-questionnaires
afin d’aboutir a des traductions valides et fiables. En effet, ces questionnaires, s’ils
sont mal traduits, risquent de recueillir des informations erronées et de ce fait, de
compromettre les études qui se basent sur ces outils. [17]

Il existe plusieurs instruments pour évaluer la qualité de vie dans la
MP: PIMS (Parkinson's Disease Impact Scale), PLQ (Parkinson Lebensqualitat -
Parkinson's Disease Quality of Life Questionnaire), PDQL (Parkinson's Disease
Quality of Life Questionnaire), PDQ-39 (Parkinson's Disease Questionnaire) et SF-
36 (Health Status Questionnaire, version abrégée) [18] [19]. Le PDQ-39 reste de
nos jours le plus utilisé.

Le PDQ-39 comprend huit dimensions de la maladie : la mobilité, les
activités de la vie quotidienne (AVQ), le bien-étre émotionnel, la stigmatisation,
le soutien social, les cognitions, la communication et l'inconfort corporel [20]. Il a
été largement utilisé pour évaluer divers signes et symptomes de la MP ou leur
impact sur la qualité de vie [21]. Il s'agit du premier instrument spécifique et
cohérent pour I'évaluation de la qualité de vie chez les patients atteints de MP
[22]. En bref, le PDQ-39 est identifié comme un instrument, fiable, valide, complet
et sensible au changement. Il reflete tout le spectre de la QVLS dans la MP [23].
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Objectif de I'étude :
Le PDQ-39 n’ayant pas été traduit auparavant en dialecte marocain,
'un des objectifs de cette étude sera sa traduction et son adaptation
socioculturelle a la population marocaine.
Notre étude va également évaluer la qualité de vie des patients
parkinsoniens en associant a la fois un auto-questionnaire générique, le 12-ltem

Short Form Health Survey (SF-12) et un auto-questionnaire spécifique au
parkinson, le PDQ-39.
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Généralités
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. Maladie de Parkinson

La MP est une affection neurodégénérative, décrite pour la 1°™ fois en 1817 par
le médecin anglais James Parkinson. Elle touche spécifiquement le systeme
dopaminergique [1] et est responsable de symptomes moteurs et non moteurs
(SNM) qui ont un impact négatif sur la qualité de vie [24]. La compréhension, la
reconnaissance et la prise en charge de ses symptomes est capitale dans la prise
en charge des patients parkinsoniens afin d’améliorer leur qualité de vie.

A. Epidémiologie

La MP est la 2eme affection neurodégénérative la plus fréquente apres la maladie
d’Alzheimer. Sa prévalence en France a été estimée a 155 000 en 2010, avec une
augmentation prévue de 65% d’ici 2030, et une incidence de 10 a 17 cas pour
100 000 habitants par an [25].

En Afrique, la MP représente 0.3 a 2.3% des hospitalisations en neurologie. Son
taux de prévalence dans les pays arabes est plus bas par rapport aux pays
européens. Ashok et al ont rapporté un taux brut de prévalence de 31.4/100 000
a Benghazi (nord-est de la Libye). Dans I'étude de Al Rajeh et al, menée a Thugbah
en Arabie Saoudite, le taux de prévalence était de 22/100 000 [26].

L’age de début en moyenne est de 55 a 65 ans, avec une fréquence de 1.5 fois
plus chez les hommes [25]. Dans 10% des cas le début peut étre précoce avant 40
ans [27].

La MP représente une cause majeure d’handicap moteur, 2™ cause aprés
I’accident vasculaire cérébral. Elle retentit sur la mobilité, qui se réduit jusqu’a 13
fois chez les patients parkinsoniens, avec altération des activités quotidiennes
[28]. La durée moyenne d’évolution de la maladie avant l'instauration d’un
traitement par Lévodopa est de 9 al10 ans [29].

B. Physiopathologie

1. Role de la dopamine

La dopamine appartient au groupe des monoamines, classe des catécholamines
[29]. C’est un neurotransmetteur synthétisé a partir de la Tyrosine, acide aminé
apporté par l'alimentation, initialement hydroxylé en L-Dopa par la Tyrosine
Hydroxylase puis décarboxylé en Dopamine par la Dopa-décarboxylase. Une fois
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synthétisée, la Dopamine va étre chargée dans des vésicules synaptiques par le
transporteur VMAT-2, puis libérée par exocytose dans la fente synaptique des
I'arrivée du potentiel d’action. La fixation de la dopamine sur les récepteurs post-
synaptiques permet la transmission du signal neuronal. Environ 80% de la
dopamine libérée dans la fente est recaptée par la suite en pré-synapse par des
récepteurs dopaminergiques [30].

La cathécol-O-Methyl Transférase (COMT) et la MonoAmine-Oxydase (MAO A et
B) vont dégrader la dopamine a deux niveaux, la fente synaptique et a I'intérieur
du neurone.

L tyrosine

Ho™~

(@]

HO

HO NH,
U\/ Dopamine
HO

Figure 1 : Synthése de la dopamine a partir de la Tyrosine [31].
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2. Les récepteurs dopaminergiques :

Les différentes actions physiologiques de la Dopamine sont médiées par les sous
types de récepteurs couplés a la protéine G (Figure 2). Ces récepteurs sont
regroupés en deux grandes familles D1 et D2, selon le profil moléculaire et
pharmacologique des récepteurs dopaminergiques et la nature de la protéine G
de couplage.

Les récepteurs D1 et D5, de la famille D1, sont couplés a la protéine Gs et activent
'AMP cyclique. Ces réactions conduisent a une excitation du neurone post-
synaptique. L’affinité de la Dopamine est 10 fois plus importante pour le sous-
type de récepteurs D5, bien que le sous-type D1 soit présent en plus grande
concentration. Les récepteurs du groupe D1 ne sont exprimés qu’on post-
synaptique et ne peuvent moduler la libération de la dopamine. Ils sont localisés
dans le noyau caudé et le putamen. Les récepteurs D5 sont localisés dans
I’"hippocampe au niveau de l'interneurone cholinergique striatal.

Les sous-types de récepteurs D2, D3, D4 appartiennent a la famille D2, et sont
couplés a la protéine Gi et inhibent 'AMP cyclique. lls ont une distribution
hétérogene et inhibent le neurone post-synaptique.

Les récepteurs D2 se situent dans le striatum et I’"hypophyse. Les D3 sont présents
dans le noyau accumbens, |I"hypothalamus et interviennent au niveau moteur et
psychologique. Les D4 sont exprimés au niveau du cortex préfrontal, I’hypophyse,
le globus pallidus et le mésencéphale. Ainsi les récepteurs dopaminergiques
exprimés dans le systeme nerveux central interviennent dans la locomotion, la
cognition, I'’émotion et la sécrétion neuro-endocrine [32].
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Figure 2 : Eléments d’une synapse dopaminergique [32].

D (1,2, 3, 4, 5): récepteurs dopaminergiques ; Gs, Gi: Protéines G couplées aux récepteurs ;
HVA: Acide HomoVanillique ; DOPAC : Acide DihydroxyPhenylAcétique.

3. Les noyaux gris centraux :

lls sont composés de : Striatum (noyau caudé et putamen), pallidum (globus
pallidus interne (GPI) et externe (GPE)), noyau sous thalamique et la substance
noire.

Le systeme extrapyramidal est formé de deux voies : directe et indirecte.

e Dans la voie directe, le cortex stimule le putamen qui va inhiber le GPI par
le biais du GABA ce qui entraine une inhibition du thalamus. Le glutamate
stimule le cortex a partir du thalamus. La dopamine sécrétée par la
substance noire interagit avec les récepteurs D1.

e Dans la voie indirecte, le cortex stimule le putamen qui va inhiber le GPE
par le biais du GABA, avec action du GPE sur le noyau sous-thalamique (NST)
par le GABA lui-méme. Le GPI s’active par le glutamate du NST, qui a son
tour inhibe le thalamus qui va stimuler le cortex. La dopamine intervient via
les récepteurs D2 et sont inhibiteurs [33] [34] [35].
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Figure 3 : Localisation spatiale des ganglions de la base [36].
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Figure 4 : Ganglions de la base en situation normale et pathologique [32].

(SNC : Substance Noire Pars Compacta ; SNr : Substance Noire Pars Reticulata ; GPi : Globus Pallidus
Externe ; NST : Noyau Sous Thalamique ; D1 et D2 : récepteurs dopaminergique) . Les fléches noires
correspondent aux voies excitatrices, les fleches grises aux voies inhibitrices. Les fleches larges :
hyperactivité, les fleches pointillées : hypoactivité ; * : Cible de la stimulation cérébrale profonde
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Les perturbations du systéme extra-pyramidal est a I'origine de deux principaux
syndromes : les syndromes parkinsoniens (akinésie, hypokinésie, tremblement de
repos et rigidité) et les syndromes hyperkinétiques (dyskinésie, chorée, hypotonie
musculaire) [37] [38].

La substance noire pars compacta est le relai principal entre les différentes
boucles : la voie nigro-striée de la boucle sensitivo-motrice, la voie mésocorticale
de la boucle cognitive et la voie mésolombique de la boucle limbique. Ainsi un
dysfonctionnement dopaminergique de la substance noire entraine un
déséquilibre de I’'ensemble des circuits baso-thalamo-corticaux [39].

4. Etiopathogénie :

La MP est une maladie complexe et multifactorielle avec des facteurs de risque
génétiques et environnementaux [25]. Conséquence d’une destruction du
systeme dopaminergique avec implications des radicaux libres, des zones
particuliéres seront touchées a savoir la substance noire (pars compacta), I'aire
tegmentale ventrale et la région périaqueducale [40]. Les lers symptdomes
cliniques apparaissent 5 a 10 apres le début des lésions histologiques [41].

Facteurs de risque

a. Facteurs génétiques

Les formes familiales surviennent précocement et représentent 5 a 15% des cas.
Elles incluent treize locis et neuf genes [42] : SNCA/PARK1 et PARK 4 pour le géne
de a-synucléine ; UCHL1/PARKS ; LRRK2/PARK8 codant pour la protéine Kinase
dardarine ; GIGYF2/PARK11 ; Omi/HTRA2/PARK13) pour les formes autosomiques
dominantes, (Parkine/ PARK2 pour I'enzyme ligase E3 de [|'ubiquitine,
PINK1/PARK6 pour une kinase des mitochondries ; DJ1/ PARK7 ; ATP13A2/PARK9)
pour les formes récessives.

Le gene de I'a-synucléine a été le 1°" mis en évidence dans une forme de parkinson
a transmission autosomique dominante. Le rbéle de L’a-synucléine est imprécis,
mais des travaux ont montré son implication dans la modulation de la
transmission synaptique, la synthese de la dopamine et la régulation du
transporteur de la dopamine [43].
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b. Facteurs environnementaux

Ce sont essentiellement les substances neurotoxiques, dont la MPTP (1 méthyl-
1,2,4,6 tétrahydropyridine) dérivée de la mépéridine, le paraquat (herbicide), la
roténone (pesticide) et les insecticides organochlorés (lindane et
dichlorodiphényltrichloroéthane DDT) qui conduisent a la mort neuronale par le
biais du stress oxydatif et la formation de corps de Lewy.

Les solvants organiques, les métaux lourds (le plomb, le mercure, cadmium) et le
manganese sont également des facteurs de risques environnementaux [44].

Les facteurs de susceptibilité génétique modulent I'effet des facteurs
environnementaux en intervenant dans le métabolisme des pesticides.

Dénervation neuronale

La perte la plus importante des cellules dopaminergiques intéresse
essentiellement 'aire nigrostriée A9, dans le mésencéphale, la substance noire
pars compacta en ventrolatéral, zone innervant le putamen. La perte peut
intéresser également de facon variable la zone dorsale de la substance noire qui
projette dans le noyau caudé, les neurones A10 de l'aire tegmentale ventrale
(projette dans le noyau accumbens, I’hippocampe, I’hypothalamus et le cortex
pré-moteur, moteur et frontal) et puis I'aire rétro-rubrale A8 [45]. La perte des
noyaux de la substance noire est responsable d’'une dénervation du striatum,
initialement au niveau de la région dorsale. Le déficit de Ila sécrétion
dopaminergique provoque un syndrome parkinsonien par diminution de
I'inhibition sur la voie directe, ce qui renforce ces capacités d’inhibition sur le
thalamus et une perte de facilitation sur la voie directe qui stimule moins le
thalamus.

Figure 5 : Pigmentation de la substance noire chez un patient sain (a gauche) et chez un

patient parkinsonien (a droite) [34].
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Anomalies histologiques

Elles sont représentées par les corps de Lewy, qui résulte d’'une agrégation d’a-
syn formant ainsi des inclusions neuronales éosinophiles intracytoplasmiques.
Cette agrégation au sein des corps neuronaux dépasse les capacités des systemes
d’épuration cellulaire. Les agrégats peuvent se transformer en protofibrilles avec
un pouvoir toxique. Ces lésions, non dopaminergiques, peuvent étre observées
précocement dans le tronc cérébral. Elles touchent les noyaux dorsal du vague et
du glosso-pharyngien et le bulbe olfactif, ce qui explique la présence aux stades
pré-moteurs des troubles olfactifs et du sommeil paradoxal. Avec la progression
du processus neurodégénératif, les parties supérieures du tronc cérébral et les
structures corticales sont atteintes [39].

L’accumulation anormale de l'a-syn n’intéresse pas uniquement le systeme
dopaminergique, qui semble étre plus vulnérable, mais aussi d’autres systemes
neuronaux (acétylcholine, sérotonine, noradrénaline...) a I'origine de symptémes
non moteurs [46].
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Figure 6 : Origines et conséquences de I'agrégation de I'a-synucléine dans la MP [43].

15



Adaptation et validation marocaines du questionnaire d’évaluation de la qualité de vie des patients parkinsoniens (PDQ-39)

En se basant sur des critéres neuropathologiques, Braak et al ont émis une
hypothese d’un schéma de progression de la MP. L'accumulation de I'a-syn
commence au niveau du bulbe olfactif et le systéme nerveux entérique et se
propage selon un mode prion-like le long des axones jusqu’au tronc cérébral via
le nerf vague et puis les noyaux gris centraux et en dernier le cortex cérébral. La
propagation peut se faire via les voies descendantes pour atteindre la moelle
épiniere, les ganglions du systéeme nerveux autonome [46].

Stade 1: Bulbe e Atteinte du bulbe olfactif, noyaux des nerfs
vague et glossopharyngien, formation
réticulée intermédiaire

Stade 2 : Bulbe et pont e Stade 1 + atteinte du noyau du raphé médian
(sérotoninergiques) ; locus coeruleus
(noradrénergique)

Stade 3 : mésencéphale e Stade 2 + atteinte de la substance noire
(dopaminergique), noyaux pédonculopontins
(cholinergiques)

Stade 4 : proencéphale e Stade 3 + proencéphale basale (thalamus),

basale et néocortex néocortex temporal

Stade 5 : néocortex e Stade 4 + atteintes des aires associatives
sensorielles d’ordre élevé, cortex pré-frontal

Stade 6 : néocortex e Stade 5 + atteintes des aires associatives

sensorielles d’ordre primaire, cortex
prémoteur, aires motrices et sensitives
primaires

Tableau 1 : Stades de propagation de |'alpha-synucléine [47].
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C. Signes cliniques

La MP se manifeste par des symptdémes moteurs, mais aussi des signes non
moteurs : neurovégétatifs, sensitifs, psychiques et cognitifs a l'origine d’un
handicap tout aussi important [40].

1. Signes moteurs :

lls apparaissent de fagon insidieuse et sont regroupés en triade parkinsonienne
[48] :

a. Tremblement de repos :

Il s’agit d’oscillations rythmiques régulieres [49] unilatérales initialement,
débutant souvent aux membres supérieurs et épargnant I'extrémité céphalique.
Ce tremblement de repos est fin, lent et distal comparé a un émiettement de pain
[50]. Il peut étre majoré par le stress, la fatigue et I'effort intellectuel [51] et cesse
au cours du sommeil et lors des mouvements volontaires pour réapparaitre
qguelques secondes ensuite [50].

b. Rigidité :

Elle se traduit par une résistance aux mouvements passifs et touche les muscles
axiaux, proximaux et distaux de fagon asymétrique [52]. C’est une résistance dite
en « en tuyau de plomb », qui s"accompagne de phases de relachement saccadé
du muscle appelée « roue dentée » [50] [53], activée par la manceuvre de
Froment. Cette hypertonie est responsable de déformations posturales et des
douleurs perturbant le mouvement [51] : téte et tronc penchée en avant, avant-
bras en demi-flexion et pronation, coudes légerement écartés et les hanches et
genoux légerement fléchis. Les troubles sensitifs se manifestent par des
paresthésies, des sensations de serrement ou des douleurs musculaires
paroxystiques a type de crampes localisés ou diffuses et continues [50].

c. Akinésie :

Il s’agit d’une difficulté voir une impossibilité d’exécuter un acte volontaire ou
automatique [49]. La bradykinésie traduit la lenteur d’exécution des gestes [52].
L’hypokinésie correspond a une réduction de I'amplitude des gestes. Elle intéresse
la mimique faciale, le clignement palpébral, le balancement automatique du bras,
la voie qui devient monocorde avec un volume de parole moins intense et un débit
irrégulier. On assiste a un retard d’exécution des mouvements volontaires chez
ces patients, avec géne pour les mouvements fins alternatifs et rapides. Les gestes
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qguotidiens deviennent plus difficiles a réaliser comme I’écriture (micrographie),

I’habillage, la marche (hésitation au démarrage et amplitude du pas réduite) [48]
[50] [52].

d. Autres symptomes moteurs :

lls incluent :

e lestroubles de la marche quisera trés lente, a petits pas avec des difficultés
au démarrage « freezing».

e Les troubles de la posture caractérisés par une instabilité posturale, corps
penché en avant.

e Les troubles de I'écriture, peuvent étre les premiers signes de la maladie. Il
s’agit essentiellement d’une micrographie.

Visage inexpressif

Tremblement de repos

Flexion du tronc

Marche ralentie a petit pas

Figure7 : Présentation physique du patient parkinsonien [54].
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2. Signes non moteurs :

lls peuvent précéder la déclaration de la MP de quelques mois a quelgues années
et surviennent a des degrés variables au cours de I’évolution. lls peuvent étre aussi
le fait de la MP ou secondaires / aggravés par les médicaments prescrits
nécessitant une réévaluation réguliere de ses symptémes [46].

a. Troubles neurovégétatifs

lls sont liés a I'extension des lésions au systeme nerveux autonome, au noyau
dorsal du vague, au locus coeruleus, a I'hypothalamus et aux ganglions
sympathiques périphériques [27]. lls sont tres inconstants d’un patient a I'autre
et s’installent a un stade avancé de la maladie [50]. Il s’agit de :

e Hypotension artérielle orthostatique ou post-prandiale qui est fréquente,
responsable d’une sensation de vertige avec asthénie [50], aggravée
souvent par les anti-cholinergiques et la L-Dopa [51].

e [|’atteinte vagale ainsi que la L-Dopa entrainent une perturbation de la
vidange gastrique dans 50% des cas [52], exprimée par une géne
épigastrique post-prandiale, des nausées ou vomissements [51].

e La constipation survient dans 50 a 70% des cas, et est multifactorielle :
ralentissement du péristaltisme colique, effets des traitements anti-
cholinergique et dopaminergique et activité physique réduite [52].

e L|'anorexie peut étre primaire par atteinte hypothalamique latérale ou
secondaire a des difficultés d’alimentation, au contexte dépressif et aux
effets du traitement [52].

e L’hypersialorrhée survient dans 80 % des cas avec stase salivaire [27].

e Lestroubles vésico-sphinctériens sont due a la perte du controle exercé par
les noyaux gris centraux et I’hypothalamus. Cette hyperactivité du détrusor
est améliorée par la L-Dopa [27] [51] [52].

e L’hyper séborrhée.

e Sensations de froid ou de chaud avec troubles de la sudation parfois
asymétriques [51]. Dans les stades évolués de la maladie, des crises
sudorales peuvent survenir avec hyperthermie, thermophobie,
tachycardie, tachypnée notamment lors des périodes de blocage sévere ou
de tremblements généralisés [27] [51] [52].

e Les troubles respiratoires sont aussi fréquents par mauvaise coordination
entre les muscles respiratoires et les voies aériennes supérieurs [27] [51].
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b. Troubles psychiatriques et cognitifs

La dépression peut apparaitre plusieurs années avant les signes moteurs. Les
patients peuvent rapporter aussi une anxiété avec des épisodes d’attaque de
panique. Aux stades tardifs, la démence et les troubles des fonctions exécutives
peuvent s’installer [50] [52].

» Syndrome comportemental hypodopaminergique
Le phénotype de la MP varie en fonction de |la topographie de la dénervation
dopaminergique.

e L’Apathie serait due a une dénervation dopaminergique
meésocorticolimbique avec une fréquence de 16 a 42%. Les patients
rapportent une fatigue « mentale » ou «intellectuelle » [55] avec manque
de désirs, d’idées et difficultés a concrétiser un projet.

e La dépression est fortement impliquée dans la détérioration de la qualité
de vie du patient parkinsonien. Elle comprend une humeur triste, la
perturbation de I'appétit et du sommeil avec perte de motivation [50].

e L’'anxiété est un sentiment excessif ou inapproprié d’appréhension,
d’agitation ou de tension qui persiste ou est récurrent. Elle comprend trois
formes différentes : I'attaque de panique, I'anxiété généralisée ou les
phobies [29].

» Troubles du controle des impulsions et addictions
lls concerneraient 14 a 39% des patients [56] [57]. lls sont secondaires a 'atteinte
des circuits dopaminergiques en cas d’utilisation des agonistes dopaminergiques
et incluent des comportements de jeu pathologique, d’hypersexualité, des achats
compulsifs et de boulimie [46].

» Troubles cognitifs sans démence
Il s’agit d’une bradyphrénie, c’est-a-dire une lenteur a réagir, a réfléchir a
résoudre des problemes et a apprécier une situation viséo-spatiale. Ils
apparaissent chez 40 % des parkinsoniens.

» Démence
Elle est caractérisée par une majoration du syndrome dysexécutif, des difficultés
de concentration, une somnolence diurne, des hallucinations visuelles et des
épisodes délirants. La mémoire a court terme et le rappel immédiat seraient plus
affectés [52].
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» Hallucinations
Il s’agit d’hallucinations visuelles, illusions et transformation d’objets en sujets
animés avec prédominance vespérale ou nocturne. Une apparition précoce doit
faire penser aux effets secondaires du traitement.

» Confusions et états psychotiques
Leur prévalence oscille entre 16 et 60% chez les patients sous L-Dopa durant plus
de 5 ans.
Il peut s’agir d’états confusionnels, de troubles psychotiques aigus avec agitation
et hallucinations. Les épisodes délirants sont moins fréquents et peuvent prendre
I'aspect de délire de persécution ou d’infidélité et de jalousie [58].

c. Les troubles du sommeil

lls concernent 80% des patients et se présentent sous la forme de somnolence
diurne, insomnie ou troubles du comportement en sommeil paradoxal (TCSP).
Leur incidence croit avec |'évolution de la maladie et leur impact sur la qualité de
vie est majeur [59].

d. Les symptomes neuro-ophtalmologiques

Selon certaines études, ils seraient dus a une altération des couches de la rétine et
de la choroide par dépbts d’a-syn plusieurs auparavant. L’imagerie par OCT
(optical coherence tomography) pourrait servir de biomarqueur diagnostique de la
MP [60] [61]. Ces symptomes sont polymorphes : diminution de la sensibilité aux
contrastes, altération de la vision des couleurs, illusions ou phénoménes
diplopiques, diminution de ’amplitude des saccades avec fréquence élevée des
blépharites et syndrome sec oculaire [46].
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D. Critéres diagnostigues de la MP

Depuis plus de 20 ans, les criteres les plus utilisés sont ceux de I’'United Kingdom
Prakinson’s disease Society Brain Bank (UKPDSBB) [62]. En 2001, La valeur
prédictive positive de ces criteres a été estimée a 90% avec une sensibilité
également a 90% [63].

Le diagnostic s’établis en 3 étapes selon les criteres de 'UKPDSBB [64] :

1. Diagnostic du syndrome parkinsonien :

Bradykinésie et au moins un critére parmi les suivants :

une rigidité musculaire,

un tremblement de repos avec une fréquence de 4 a 6 Hz,

une instabilité posturale non expliquée par une atteinte
primitive visuelle, vestibulaire, cérébelleuse ou proprioceptive.

2. Recherche des criteres d’exclusion :

Antécédents d’accidents vasculaires cérébraux répétés avec
évolution en marches d’escalier

Antécédents de traumatismes craniens a répétition

Antécédent d’encéphalite confirmé

Des crises oculogyres

Prise de neuroleptiques au début des symptomes

Antécédent familial de syndrome parkinsonien chez plus d’un
membre de la famille

Durée de rémission prolongée des symptomes parkinsoniens
Symptomatologie strictement unilatérale durant plus de 3 ans
d’évolution

Mise en évidence d'une paralysie supra-nucléaire de
I’oculomotricité

Présence d’un syndrome cérébelleux

Dysautonomie sévere et précoce

Syndrome démentiel sévere et précoce

Présence du signe de Babinski

Tumeur cérébrale ou hydrocéphalie communicante a I'imagerie
cérébrale

Résistance a la Lévodopa

Antécédents d’exposition au MPTP
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3. Mise en évidence des criteres évolutifs positifs :

Au moins trois des critéres suivants sont nécessaires pour retenir une MP
définie

- Le début unilatéral

- Présence d’un tremblement de repos

- Progression de la symptomatologie

- Persistance de I'asymétrie des symptomes avec prédominance du

coté atteint

- Réponse a la lévodopa entre 70 a 100%

- Dyskinésies induites par la lévodopa

- Une sensibilité a la Iévodopa supérieure ou égale a 5ans

- Une évolution clinique de dix ans ou plus

Par ailleurs, les critéres de la Movement Disorder Society (MDS) sont plus récents,
datant de 2015 [65] et plus précis que les anciens criteres avec une sensibilité de
94.5%, une spécificité de 88.5% et une valeur prédictive positive de 92.6% [66].

Les principales catégories des critéres diagnostiques MDS de la MP :

a. Critere essentiel :

C’est |la bradykinésie qui doit étre associée soit a un tremblement de repos, soit a
une rigidité. Ces symptémes doivent correspondre a la description faite dans
I'échelle MDS-UPDRS.

b. Critéres pour le diagnostic établi :

- Au moins deux criteres positifs ;
- Absence de critére d'exclusion et de drapeaux rouges ;

c. Critéres de diagnostic probable :

- Absence de critere d'exclusion ;

- Présence de drapeaux rouges compensée par la présence de criteres positifs
comme suit :

* Au moins un critére positif en cas de présence d’un drapeau rouge
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e Deux criteres positifs sont nécessaires en cas de présence de deux drapeaux
rouges

e Plus de deux drapeaux rouges ne sont pas acceptés.

Les critéres positifs :

e Réponse positive au traitement dopaminergique.

e Récupération de ['état neurologique normal aprés instauration du
traitement. Le bénéfice du traitement dopaminergique sera défini selon les
criteres suivants en I'absence de documentation :

- Amélioration marquée avec 'augmentation des doses du traitement ou
nette aggravation avec la diminution des doses.
L'amélioration doit étre objective et supérieur a 30 % sur le score
moteur de I'échelle MDS-UPDRS ou subjective et clairement
documentée par l'histoire du patient ou mentionnée comme une
amélioration tres significative par le patient ou son aidant.

- Présence de fluctuations significatives ou marquées qui doivent inclure
également des fluctuations prévisibles.

e Dyskinésies induites par la L-dopa.

e Présence d’un tremblement de repos d'un membre a I'examen clinique.

e Déficit de I'odorat ou dénervation sympathique a la scintigraphie MIBG.

Les critéres d'exclusion :

La présence d’un de ces criteres élimine la MP :

- Unsyndrome cérébelleux

- Ophtalmoplégie supranucléaire de la verticalité

- Ralentissement sélectif des saccades oculaires vers le bas

- Diagnostic durant les 5 premieres années d’évolution d’'une aphasie
progressive primaire ou démence fronto-temporale probable

- Limitation du syndrome parkinsonien aux membres inférieurs durant
plus de 3ans

- Prise de neuroleptique ou antagoniste dopaminergique et évolution
compatible avec le diagnostic d’un syndrome parkinsonien iatrogene

- Absence de réponse malgré des fortes doses de L-Dopa et sévérité
modérée de la maladie

- Atteinte corticale

- Imagerie fonctionnelle des marqueurs présynaptigues sans anomalies
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- Document en faveur de I'hypothése diagnostique d'un autre syndrome
parkinsonien dégénératif évalué par un expert

Les drapeaux rouges :

- Recours au fauteuil roulant durant les 5 premiéres années d’évolution

- Absence compléete de progression des symptomes ou du syndrome parkinsonien aprés 5ans
d’évolution ou plus non attribué au traitement.

- Atteinte bulbaire précoce avec dysphonie ou dysarthrie sévere ou dysphagie sévére
nécessitant une alimentation mixée, une nutrition entérale les 5 premiéres années
d'évolution.

- Présence d’une insuffisance respiratoire, stridor respiratoire diurne ou nocturne, ou soupirs
inspiratoires fréquents.

- Dysautonomie sévere pendant les 5 premiéres années d’évolution :

¢ Hypotension orthostatique, perte de 3 points de la systolique ou de 1,5 points de la
diastolique aprés 3 minutes de position debout en I'absence de contexte expliquant
cette dysautonomie ;
e Rétention urinaire sévére ou incontinence urinaire durant les 5 premiéres années
d'évolution non liée a lincontinence d’effort chez la femme ou une pathologie
prostatique chez 'lhomme

- Plus d’une chute par an durant les 3 premiéres années en rapport avec une instabilité
posturale.

- Présence durant les 10 premieres années d’évolution d’une dsytonie fixée des mains et des
pieds ou antécolis.

- Absence d’un SNM classique de la MP dans les 5 premiéres années :

-V Insomnie, somnolence diurne excessive

- VDysautonomie essentiellement  constipation, urgenturie, hypotension
orthostatique

-V Trouble de I'odorat

-V Dépression, anxiété ou hallucination.

- Présence d’un syndrome pyramidal inexpliqué

- Présence d’un syndrome parkinsonien bilatéral

- Symptomatologie bilatéral d’emblée rapporté par le patient ou son aidant et absence
d’asymétrie objective
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Application des critéres [63] :

Présence d’'un syndrome
parkinsonien défini par les
criteres MDS

Non Oui
le diagnostic de MP probable . o .
ou établi ne peut étre posé un critére d'exclusion est-il
présent?

Oui

2
o
S

Le diagnostic de la MP probable ne
peut pas étre posé

Nombre de drapeaux rouges et de criteres positifs présents :

- Au moins 2 critéres positifs et aucun drapeau rouge : le diagnostic de
MP établi peut étre posé.

- Plus de 2 drapeaux rouges : le diagnostic de MP probable ne peut étre
posé.

- Nombre de drapeaux rouges égal ou inférieur au nombre de criteres
positifs : le diagnostic de MP probable peut étre proposé.
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E. Diagnostic différentiel

Il se pose avec :

- Le tremblement essentiel

- Les syndromes parkinsoniens atypiques : démence a corps de Lewy/
Atrophie multi-systématisée/ paralysie supra-nucléaire progressive/
dégénérescence cortico-basale [67].

- La maladie de Wilson

- Les syndromes parkinsoniens iatrogenes et d’origine vasculaire

F. Prise en charge thérapeutique

Les traitements disponibles actuellement permettent d’améliorer les symptémes
et donc de faciliter le maintien au domicile du patient. Sans oublier toutefois, les
symptomes non moteurs qui devraient étre également recherché et pris en
charge.

1. LaL-Dopa

Puisque la Dopamine ne peut pas traverser la barriere hémato-encéphalique, elle
est utilisé sous forme de L-Dopa en association a un inhibiteur de la décarboxyalse
périphérique, le Benserazide ou Carbidopa. Il existe actuellement deux
voies d’administration : orale et gastro-entérale (Duodopa) [68].

A B

Figure 8 : le Duodopa est d’abord testé par sonde naso-gastrigue (A) pour évaluer la réponse
au traitement. En cas de bonne réponse la sonde définitive (B) est mise en place et qui sera relié
a la partie haute du jéjunum. [68].
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2. Les agonistes dopaminergiques

lls stimulent directement les récepteurs dopaminergiques et ont une capacité
particuliere a stimuler les récepteurs D2 avec une demi-vie plus longue. On
distingue deux classes : les dérivés de I'ergot de seigle et les non dérivés de 'ergot
de seigle.

Les dérivés de I'ergot de seigle

lls sont a éviter par rapport a leurs effets indésirables : valvulopathies cardiaques
et fibroses pleuropulmonaires.

La molécule disponible sur le marché actuellement est la bromocriptine
(Parlodel®).

Les non dérivés de I’ergot de seigle

- Leropinirole (Requip®)

- Le pramipexole (Sifrol®)

- L'amantadine (Mantadix®)

- Le piribédil (Trivastal®)

- L'apomorphine : agoniste dopaminergique injectable : Apokinon®
30mg/3ml en stylo injectable ou Apokinon® 5mg/ml en flacon (pour les
pompes) ou Dopaceptin® 5mg/ml (solution pour perfusion).

- Le rotigotine : patch a disposer une seule fois par 24h (Neupro®) [69]
[70].

3. Les anticholinergiques :

Le déficit en dopamine provoque une hyperstimulation du systeme cholinergique
puisqu’il existe une balance dopamine-acétylcholine au niveau des noyaux gris.

lIs sont indiqués dans les formes trémulantes ou avec hyper sialorrhée ou en
traitement adjuvant de la |évodopa ou les agonistes dopaminergiques. Les
différentes molécules sont :

- Biperidene ( Akineton LP®)

- Trihexyphénidyle (Artane®)/ Parkinane®

- Tropatépine (Lepticur®)
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4. Les inhibiteurs de la monoamine oxydase B

La rasagiline pourrait avoir des propriétés neuroprotectrice selon certaines études
[71].Les différentes molécules sont la rasagiline et la selegiline.

5. Les inhibiteurs de la catéchol-o-méthyltransférase

Deux molécules sont disponibles sur le marché : I'entacapone et le tolcapone.
Elles sont toujours introduites en association avec la L-Dopa [72].

6. Le traitement chirurgical
Il existe deux techniques chirurgicales.

La technique lésionnelle qui est I'ancienne méthode et la stimulation cérébrale.
Ces techniques nécessitent une équipe multidisciplinaire qualifiée associant un
neurologue, un neurochirurgien, un anesthésiste, un neuropsychologue, un
neuroradiologue et un psychiatre.

Seulement 10 a 15% des patients répondent aux criteres de sélection [34] [73] [74]
[75].

7. Les nouvelles perspectives du traitement
Plusieurs techniques sont en cours d’essai actuellement :
La greffe neuronale

Elle a pour objectif de remplacer les neurones perdus en utilisant des neurones
du patient lui-méme traités in vitro et transformées en cellules dopaminergiques
[34] [76].

La thérapie génique

C'est la seule technique qui serait capable d’arréter la progression de la maladie.
Elle consiste a introduire un ou plusieurs génes thérapeutiques dans des cellules
ciblées pour remédier a des déficiences impliquées dans la maladie [77].

L’alpha-synucléine
Les traitements en cours d’essai interviendront a différents endroits :

- Réduction de la production de I’alpha-synucléine par des molécules ARN

- Inhibition de I'agrégation de l'alpha-synucléine par des protéines de
choc thermique qui sont des molécules chaperonnes.

- Dégradation des agrégats d’alpha synucléine intracellulaire par les
rapamycine et ses analogues.
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- Dégradation de l'a-syn extracellulaire par le vaccin qui permettrait
d’empécher la propagation de I'a-syn et donc la progression de la
maladie [78] [79].

Les chélateurs de fer

Une surcharge en fer au niveau de la substance noire a été rapportée chez des
malades parkinsoniens. Selon certaines études, les chélateurs de fer auront
probablement un effet symptomatique sur les signes moteurs ainsi qu’un effet
neuroprotecteur pour ralentir la progression de la maladie.

Autres perspectives

- Les facteurs neurotrophiques
- La nicotinothérapie

- La lumiere infra-rouge

- La radio-chirurgie
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8. Les traitements symptomatiques

Symptomes

Thérapeutiques

Hypotension orthostatique

Troubles urinaires

Troubles érectiles
Hypersialorrhée
Constipation

Nausée, gastroparésie
Troubles de la déglutition

Syndromes anxiodépressifs
Douleurs

Troubles du sommeil

-Hydratation, bas de compression, lever
progressif

- Midodrine/ Fludrocortisone/ Droxidopa
-Anticholinergique ne traversant pas la barriere
hémato-encéphalique

-Alpha-bloquants

-Toxine botulique intra-vésicale

-Inhibiteurs de la phosphodiestérase V
-Scopolamine patch

-Collyres atropiniques en sublingual

-Toxine botulique dans les glandes salivaires
-Regles hygiéno-diététiques

-Laxatifs

-Dompéridone

-Prise  en charge orthophonique et des
anomalies dentaires

-Adaptation de la texture des aliments/ Eau
gazeuse ou épaissie/ Gastrostomie

-Soutien psychologique/ Anxiolytiques/
Antidépresseurs

-Activité physique/ kinésithérapie/ Antalgiques
palier | ou I/ antidépresseur ou antiépileptiques
-Siestes courtes, horaires fixes
d’endormissement

-Mélatonine

-Clonazepam

Tableau 2 : Résumé des principaux traitements symptomatiques des SNM [46].
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Il.  Outils et scores d’évaluation d’un patient parkinsonien

L'enjeu du neurologue devant un patient parkinsonien est d’identifier les
symptdémes moteurs et non moteurs. Cette évaluation passe par 'interrogatoire
a la fois du patient et de son aidant, 'examen clinique mais aussi par les
questionnaires et les échelles qui permettent le suivi des patients.

Les différents questionnaires et scores concernent de nombreux domaines,
notamment les signes moteurs de la MP, les signes non moteurs, la qualité de vie,
les activités de la vie quotidienne ainsi que les fluctuations et dyskinésies induites
par le traitement dopaminergique. Par ailleurs, ces questionnaires ne sont pas
chronophages car le temps de passation est raisonnable pour les hétéro-
questionnaires, alors que les auto-questionnaires peuvent étre réalisés en salle
d’attente. Ceci permettra une meilleur appréciation de la situation et comme
corollaire une meilleure prise en charge du patient [46] [80].

A. Evaluation de la qualité de vie :

La QDVLS peut étre mesurée par des instruments génériques ou spécifiques. Les
instruments génériques permettent une comparaison de la QDVLS dans
différentes maladies, ils contiennent des items de domaines généraux et
manquent de spécificité. Par ailleurs, les questionnaires spécifiques, concernent
les mémes domaines mais avec des items adaptés aux caractéristiques de chaque
maladie et peuvent également inclure des items en rapport avec les effets
secondaires du traitement. Par conséquent, les instruments spécifiques sont
mieux placés pour refléter I'impact réel de la maladie et donc sont plus sensibles
[81].

Les échelles génériques recommandées actuellement [82] :
a. 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36):

Ce questionnaire a été développé aux Etat-Unis par Ware et Sherboune et traduit
en plus de 50 langues. C'est un «gold standard » en matiere d’évaluation de la
QLVS. C’est un auto-questionnaire ayant une forte corrélation avec I’échelle de
Hoehn et Yahr. Il est formé de 36 items et 8 dimensions. Ces dernieres sont :
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- Limitation des activités physiques a cause des problemes de santé

- Limitation des activités sociales en raison des problemes physiques ou
émotionnels

- Limitation dans les activités usuelles en raison de problémes de santé
physique

- Douleur physique

- Santé mentale en général

- Limitation dans les activités usuelles a cause de problemes
émotionnels

- Vitalité

- Perception globale de la santé

Chaque échelle est scorée de 0 a 100. Un score bas indique une faible activité et
/ou une mauvaise santé. |l peut étre utilisé en milieu libéral et en hospitalier en
complément avec une échelle spécifique, notamment le PDQ-39 [83] [84].

b. Auto-questionnaire générique SF-12

Le SF-12 (annexe 8) est un instrument générique de mesure de la QVLS élaboré a
partir du 36-ltem Short Form Health Survey (SF-36), développé pour I'étude
Medical Outcomes Study (MOS) réalisée par RAND Corporation [85] [86]. IL s’agit
d’'un des instruments de mesure de la QVLS générique les plus utilisés
actuellement. De nombreuses traductions ont été faites. L'étude de choix et de
validation des 12 items a été effectuée dans 9 pays européens [87]. Cette version
raccourcie du SF-36 est une alternative pratique pour les grands groupes de
comparaison dans lesquels on se focalise sur la qualité de vie globale physique et
mentale. En effet le SF-12 permet de calculer deux scores : un score de qualité de
vie mentale et un score de qualité de vie physique. Le SF12 évalue 8 dimensions
de la santé: la santé percue, 'activité physique, les limitations dues a I'état
physique, les limitations dues a I’état psychique, les douleurs physiques, la santé
psychique et la vitalité. Les scores des items et des échelles sont calculés de sorte
gu’un score élevé correspond a un meilleur état de santé. La traduction du SF-12
en arabe dialectal a déja été validée [88].

c. EuroQol
d. Nottingham Health Profile
e. Sickness Impact Profile
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Les échelles d’évaluation de la QDVLS spécifiques de la MP [81] :
Dans la MP, différents instruments de mesures ont été développés :

- le PDQ-39 (Parkinson’s disease questionnaire-39),
- le PDQL (Parkinson’s disease quality of life),

- PIMS (Parkinson’s impact sacle),

- PLQ (Parkinson LebensQualitat)

Ces questionnaires ont été développés entre 1995 et 1998, et peuvent étre
remplis par le patient lui-méme ou par I’examinateur. Le temps d’administration
varie de 10min (PIMS) a 15 ou 20min (PDQ-39, PDQL, PLQ).

a. Le PDQ-39

Créée par Peto et al, I’échelle est constituée de 39 items. Un score élevé reflete
un bas niveau de QDVLS. Le PDQ-39 a huit sous-échelles ou dimensions : mobilité
(10 items), activité de vie quotidienne (6 items), bien-étre affectif (6 items), géne
psychologique (4 items), soutien social (3 items), troubles cognitifs (4 éléments),
communication (3 éléments), et I'inconfort physique (3 items). Les items dans
chaque dimension, ainsi que le score total peuvent étre réduit en index et
transformé en un score de 0 a 100. Le PDQ-8 Sl (index récapulatif plus court) peut
étre aussi calculé. Il comprend 8 items, chacun étant le plus représentatif des 8
domaines du PDQ39. Le score (le PDQ8-SI) est la somme des scores obtenus aux
8 questions. Il est bien corrélé au PDQ-39.

b. Le PDQL :

Développée par Boer et al., cette échelle est formée de 37 items. Un score élevé
reflete une bonne QVLS. Cette échelle contient quatre dimensions : symptomes
parkinsoniens (14items), symptomes systémiques (7items), fonctionnement
social (7 items) et le fonctionnement émotionnel (9 items).

c. LePIMS:

Développé par Calne et al, le PIMS comporte 10 items a remplir en 3 temps, a
1mois d’intervalle. Les items sont formulés de maniére moins spécifique. Des
scores élevés refletent un bas niveau de QVLS. La particularité de cette échelle
est que les patients présentant des fluctuations jugent I'impact négatif des
périodes ON et OFF. Il existe aussi deux items facultatifs : la sexualité et la sécurité
financiere.
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d. PLQ:

Cette échelle de 44 items, de son auteur Van Den Berg, est divisée en neuf
dimensions : dépression (5 items), accomplissement physique (5 items),
concentration (4 items), loisirs (5 items), inquiétude (4 items), limitation de
I'activité (6 items), insécurité (5 items), intégration sociale (5items) et anxiété (5
items). Il comprend 5 types de questions standards et quatre catégories de
réponses énoncées dans deux sens.

Le PDQ-39 et le PDQL évaluent la fréquence a laquelle les patients éprouvent des
difficultés.

Le PIMS évalue I'impact de la maladie sur la vie des patients, tandis que le PLQ,
selon I'item d’intérét, évalue I'intensité, I'applicabilité et la qualité.

Les échelles se réferent a des périodes différentes. Le PIMS n’est pas lié au temps,
alors que le PDQL évalue les 3 derniers mois, le PDQ-39 le dernier mois et le PQL
la derniere semaine.

Le PDQL et le PLQ évaluent les items sans demander au patient d’indiquer si cela
est dd ala MP. Par contre dans le PDQ-39 et le PIMS les items sont liés a la maladie.
Dans le PDQ-39, les items commencent par : en raison de la maladie de parkinson
combien de temps avez-vous des problemes... Dans le PIMS les patients précisent
I'impact négatif de la maladie dans un domaine particulier.

e Lavalidité de contenu :

Le contenu des échelles differe. Le PDQ-39, PDQL et PLQ partagent des éléments
sur la marche, la mobilité et d’autres caractéristiques de la maladie. Les activités
de soin personnel sont détaillées dans le PDQ-39 et manquent dans le PDQL. Les
échelles incluent également des items sur ’lhumeur, les sentiments et I'anxiété.
Le PIMS n’integre pas d’items sur la cognition, alors que les autres échelles
abordent a la fois la concentration et la mémoire. Dans le domaine social, toutes
les échelles abordent certains aspects des relations, mais les relations avec le
partenaire, la famille ou les amis ne sont abordées que dans le PDQ-39 et le PIMS.
La stigmatisation sociale n’est pas évaluée dans le PIMS.

e La validité du construit :

La validité du construit a été étudiée soigneusement, seulement dans le PDQ-39
et le PDQL, par comparaison de groupes connus et utilisations d’instruments
génériques et spécifiques de la maladie.
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e La cohérence interne:

Le Cronbach alpha était supérieur a 0.8 dans toutes les échelles et supérieurs a
0.7 dans toutes les sous-échelles sauf pour le support social dans la version
britannique du PDQ-39, le support social et la cognition dans la version américaine
du PDQ-39, la cognition et I'inconfort corporel dans la version espagnole du PDQ-
39 et I’lhumeur, la concentration, I'inquiétude et I'intégration sociale du PLQ.

e Fiabilité test-retest

La fiabilité test-retest n’a pas été évaluée pour le PDQL. Dans le PIMS un
Coefficient de corrélation intraclasse (ICC) de 0.72 a été rapporté pour le score
total. La reproductibilité des sous-échelles a été évaluée pour le PDQ-39 et le PLQ.
Une corrélation inférieure a 0.7 a été notée dans les sous-échelles du support
social du PDQ-39 et de I'anxiété du PLQ.

e La Reproductibilité

Elle n’a pas été établie pour le PDQL et le PIMS. Dans le PLQ, elle a été évaluée sur
un groupe restreint de 16 patients durant une période d’hospitalisation. Par
ailleurs, deux études ont rapporté la reproductibilité du PDQ-39. Fitzpatrick et al
ont trouvé un changement du score PDQ-39 parallele et corrélé au changement
dans le SF-36. Harrison et al, ont trouvé que quatre sous-échelles du PDQ-39 (la
mobilité, les activités de la vie quotidienne, la stigmatisation et le soutient social)
étaient sensibles a la détérioration de |I'état de santé [81].

Fiabilité validité

Echelle Cohérence Test-retest  contenu construit Reproductibilité
interne

PDQ-39 +++/+++ +H+/+++ ++/+++ +++/+++ ++/+

PDQL +++/+++ 0 ++/++ +++/+++ 0

PIMS [+ +H+/+++ ?/- ?/- 0

PLQ +++/+++ +++/+++ ++/+++ +/++ -/-

+++/+++ : Les signes avant la barre oblique font référence aux résultats des tests s de fiabilité, de validité et de réactivité et les
signes apres la barre oblique font référence a la force de preuve de la fiabilité, validité et réactivité des essais.

Résultats des tests de validité, de fiabilité et de réactivité : 0 : aucun résultat numérique signalé, ? : résultats non interprétables ;
- : résultats médiocres ; + : résultats acceptable ; ++ : résultats moyens ; +++ : bon résultats.

Exactitude des tests de validité, de fiabilité et de réactivité : O : aucune preuve signalée, ?: résultats non interprétables, - preuves
médincres + nreiives accentahles ++ nreinves madérées +++ nreives hnnnes

Tableau 3 : Evaluation de la qualité des questionnaires [81].
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De facon globale, les échelles different considérablement dans leur contenu,
probablement en rapport dues aux différences entre les méthodologies utilisées
et entre les sujets impliqués dans I’élaboration et I'évaluation des items. Les items
du PDQ-39 et du PLQ ont été dérivés uniguement des entretiens avec les patients,
a lI'inverse du PDQL qui a impliqué également les neurologues, les proches des
malades et des données de la littérature. Afin de garantir une bonne validité du
contenu, les patients doivent étre étroitement associées a la fois a I’'étape de la
création et d’évaluation des items. La validité du construit du PDQ-39 et PDQL est
bien établie. Toutes les échelles partagent des facteurs sur les fonctions
physiques, mentales et sociales. La cohérence interne est adéquate pour toutes
les échelles. La fiabilité test-retest n’a pas été évaluée pour le PDQL et a été jugée
adéquate pour les autres échelles. La reproductibilité n’a pas été évaluée pour le
PDQL et le PIMS, et insuffisamment évaluée pour le PLQ. Outre les considérations
méthodologiques, d’autres facteurs peuvent influencer le choix d’un instrument
de mesure de la QVLS. Par exemple, le délai d’évaluation, le cadrage des
guestions, comme dans le PDQL et PLQ qui évaluent la QVLS sans préciser si les
plaintes aient été causées ou non par la maladie de Parkinson, ainsi que le nombre
d’études dans lesquelles I'instrument a été utilisé.

Le PDQ-39 est considéré comme l'instrument le plus adapté pour I’évaluation de
la QVLS, car cette échelle a été testée minutieusement et possede des
caractéristiques clinimétriqgues adéquates. Elle a été utilisée dans le plus grand
nombre d’études et est disponible dans de nombreuses langues. Par ailleurs, le
PDQ-39 manque d’éléments sur I'image du soi, les problemes du sommeil
nocturne, I'activité sexuelle et le déplacement [81].

Les échelles spécifiques de la MP validées et recommandées actuellement sont :

- 39-Item Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39)

- Parkinson’s Disease Questionnaire Short Form (PDQ-8)

- Parkinson disease Qaulity of Life Questionnaire (PDQL37)
- Scales for Outcomes in Parkinson’s Impact Scale (PIMS)
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B. Echelle UPDRS (Unified Parkinson’s disease rating scale) : évaluation
multidimensionnelle [89] :

L"échelle UPDRS 3.0 permet de quantifier la progression de la MP et I'efficacité du

traitement. Elle est organisée en 6 sections :
- Section | ou UPDRS I :
Il comporte 4 items et évalue I'’état mental, comportemental et thymique.
Les items sont c6té de 0 (normal) a 4 (perturbation maximale).
- Section Il ou UPDRS Il :
Il évalue les activités de la vie quotidienne et comporte 13 items également
coté de 0 a 4. ll reflete le bénéfice thérapeutique et peut étre utilisé en OFF
ou avant et apres la prise du traitement.
- Section lll, ou UPDRS Il :
Il comprend 14 items et permet une évaluation de la motricité, comme la
rigidité et le tremblement. Il est scoré de 0 a 4.
- Section IV ou UPDRS IV :
Il comprend 11 items et cherche les complications du traitement dans la
semaine précédant lI'examen, notamment les fluctuations motrices, les
dyskinésies et les autres complications.
- SectionVou UPDRSV:
C’est le stade de Hoehn et Yahr qui permet de préciser le stade de la maladie,
en se basant sur le coté de 'atteinte et la présence ou non de troubles de
I’équilibre.
- Section VI ou UPDRS VI :
C’est une échelle d’activités de la vie quotidienne de Schwab et England qui
apprécie le niveau de dépendance d’un patient a son environnement et le
degré d’autonomie. Elle est scorée de 0% (perte totale d’autonomie) a 100%
(Totalement autonome).

Afin de compenser les limites de la version UPDRS 3.0, la MDS a édité la MDS-
UPDRS pour améliorer la qualité de la cotation, mieux prendre en compte les
aspects non moteurs de la maladie et définir plus clairement les instructions
de cotation [90].
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C. Echelle d’évaluation des fluctuations motrices et des dyskinésies :

En dehors de 'UPDRS IV, les autres échelles évaluent surtout les dyskinésies et sont
divisées en échelles objectives basées sur I'examen clinique des dyskinésies et
échelles subjectives basées sur 'interrogatoire du patient. La plus courante de ces
échelles est 'UPDRS IV.

Les huit échelles validées dans la MP sont :

- L'Abnormal Involuntary Movement Scale (AIMS)

- L'UPDRS IV

- L’échelle de cotation des dyskinésies d’'Obeso

- La Rush Dyskinesia Rating Scale de Goetz (RDRS)

- La Clinical Dyskinesia Rating Scale (CDRS)

- L’échelle de cotation des dyskinésies dans la vie quotidienne de Lang et
Fahn : la Parkinson Disease Dyskinesia Scale (PDYS26) et I’'Unified
Dyskinesia Rating Scale (UDysRS).

Les échelles les plus recommandées sont :
- LAIMS:

C'est une échelle de 10 items c6té en 5 points, avec un score maximal de 40.
Les items de 1 a 4 cotent la présence et la sévérité des dyskinésies faciales et
buccales. Les items 5 et 6 cotent les membres, I'item 7 le tronc et les trois
derniers cotent respectivement la sévérité globale, le handicap et I'anosognosie
des dyskinésies.

- LaRDRS

C’est une échelle spécifique, qui se base sur les perturbations de la motricité
lors de la réalisation de certaines activités de la vie quotidienne. Les activités
évaluées par cette échelle sont : la marche, enfiler une blouse et la boutonner,
prendre une tasse vide posée sur une table et la porter aux levres. L'échelle
s‘attache a coter uniguement les dyskinésies les plus séveres observées au
cours de la réalisation des taches précédentes [91] [92] [93].
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D. Echelle d’évaluation des symptémes non moteurs :

1- Echelles d’évaluation globale des signes non moteurs :

1.1 Le Non-Motor Symptoms Questionnaire for Parkinson Disease (PD
NMSQuest)

Il est congu pour le dépistage des SNM, composé de 30 items cotés en oui ou non
et évaluant 10 domaines non moteurs :

Gastro-intestinal, urinaire, activité sexuelle, cardio-vasculaire, apathie/ attention/
mémoire, hallucination, dépression/anxiété/anhédonie, sommeil/fatigue, douleur,
divers.

1.2 Non-Motor Symptoms Scale for Parkinson Disease (NMSS)

Elle évalue les SNM par un hétéro-cotateur et comprend 30 items évaluant 10
domaines :

Cardio-vasculaire, sommeil/fatigue, humeur/cognition, problemes
perceptuels/hallucinations, attention/mémoire, gastro-intestinal, urinaire, activité
sexuelle, divers.

Chacun des items est coté en multipliant un score de sévérité par un score de
fréquence. Score de sévérité est coté de 0 a 3 et le score de fréquence est coté de
0a4[94].

2. Autres échelles d’évaluation des symptomes non moteurs :

- Beck Depression Inventory (BDI) ou Montgomery Asberg Depression
Ratong Scale (MADRS) pour les symptomes dépressifs.

- Hamilton Anxiety Rating Scale (HAM-A) pour l'anxiété.

- Questionnaire for Impulsive Compulsive Disorders in Parkinson’s disease
(QUIP) pour les troubles de contrdles des impulsions et addictions [46].
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lll. La qualité de vie

1. Définition de la qualité de vie

Le concept de qualité de vie a fait I'objet d’une recherche et d’'un développement
considérable depuis sa création. Malgré sa popularité croissante en tant que
mesure critique des résultats, les chercheurs ne s’entendent toujours pas sur la
définition exacte de ce concept [95].

L’organisation mondiale de la santé définit la qualité de vie comme la perception
gu’a un individu de sa position dans la vie dans le contexte de la culture et du
systeme de valeurs ou il vit, et par rapport a ses objectifs, attentes, normes et
préoccupations [96].

La qualité de vie pouvant étre également décrite comme une évaluation
subjective d’'un concept multidimensionnel, est influencé par le contexte
physique, mental, culturel, social et environnemental de la personne. Elle
comprend |’évaluation par le patient de ses capacités physiques, émotionnelles,
sociales et cognitives [97]. La QVLS est une valeur attribuée a la durée de la vie.
Elle englobe les questions qui peuvent étre touchées par les maladies et leurs
traitements et les réactions pour faire face a ces circonstances [98].

2. Domaines de la qualité de vie

Les patients déterminent leur qualité de vie en évaluant subjectivement des
domaines importants de la vie [99].

2.1 domaines fondamentaux de qualité de vie [100] [101] :
Fonctionnement physique :

Ce domaine se réfere a la capacité de I'individu a accomplir les activités de la vie
qguotidienne comme les activités de soins personnels (se laver et s’habiller) et les
activités de niveau supérieur (faire les taches ménagéres et se déplacer). Elle
englobe également les symptomes physiques résultants de la maladie ou du
traitement.

Fonctionnement social :

Ce domaine porte sur la capacité de la personne a interagir avec sa famille, ses
amis et la société et a déterminer sile patient est capable d’accomplir des activités
sociales. Les roles et les obligations qu’il/ elle désire. En d’autres termes, ce
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domaine couvre les aspects qualitatifs et quantitatifs du réseau social de
I'individu.

Fonctionnement psychologique :

Il s’agit du bien étre émotionnel de la personne. |l évalue a la fois les effets négatifs
de la maladie et/ou des interventions comme |‘anxiété, l'inquiétude, la
dépression, la culpabilité ainsi que les états émotionnels positifs comme la joie,
I’espoir et la vigueur, y compris les améliorations dues aux interventions.

Perceptions de I'état de santé :

Ce domaine représente les perceptions globales du patient sur sa santé. C’'est
différent de I’état de santé réel. Il tient compte de la valeur que le patient accorde
a divers symptdémes et déficiences fonctionnelles. Un patient tres malade qui a
réinitialisé ses attentes et s’est adapté a sa situation peut avoir une meilleure
perception de son état de santé par rapport a sa santé réelle.

Satisfaction/bien-étre globale dans la vie :

Il s’agit de la satisfaction globale de la personne a I’égard de sa vie au cours d’une
période de temps définie.

La satisfaction des patients varie selon I'age, le niveau de scolarité et 'origine du
patient [102].

2.2 Domaines supplémentaires de qualité de vie [100] :

Fonctionnement neuropsychologique :

Il s’agit des capacités cognitives d’un individu, telles que la mémoire, la
reconnaissance, les aptitudes spatiales et la coordination motrice.

Productivité personnelle :

Ce domaine couvre les différents activités, rémunérées et non rémunérées, que
I'individu exerce. Certaines mesures de ce domaine sont le nombre d’heures que
la personne a pu travailler par semaine et la capacité a accomplir des taches
ménageres ou a participer a des activités communautaires.
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Intimité et fonctionnement sexuel :

Il s’agit de la capacité du patient a nouer et a entretenir des relations personnelles

étroites. Ce domaine de la qualité de vie est particulierement important dans les
études ou I'histoire naturelle de la maladie ou son traitement, peuvent influencer
directement le fonctionnement sexuel.

Troubles du sommeil :

Le manque de bonnes habitudes de sommeil a été associé a la dépression, a
I'anxiété et a une baisse du niveau d’énergie.

Douleur :
Il s"agit d’'une dimension communément évaluée de la qualité de la vie.
Symptomes :

Les symptomes sont des perceptions auto déclarées par le patient d’un état
physique ou psychologique anormal. La fréquence, la gravité et la mesure dans
laguelle les symptomes interferent avec le fonctionnement quotidien affectent la
qualité de vie.

Spiritualité :

C’est une dimension qui est de plus en plus utilisée dans les évaluations de la
qualité de vie. Elle inclut la foi de l'individu en une ou plusieurs puissances
surnaturelles et l'importance des croyances spirituelles et/ou des valeurs
religieuses dans sa vie quotidienne et ses moyens d’adaptation.

3. Qualité de vie et parkinson

La MP est une maladie chronique et évolutive qui a des conségquences non
seulement sur les capacités fonctionnelles des patients mais aussi les domaines
de la santé mentale, émotionnelle et sociale, ce qu’on appelle la qualité de vie liée
a la santé (QDVLS).

Douze domaines de QV sont affectés par la MP : la fonction physique, la santé
mentale/bien-étre émotionnel, I'image du soi, la fonction sociale, la détresse liée
a la santé, la fonction cognitive, la communication, le sommeil et le repos,
I'alimentation, la fonction de role, I'énergie et la sexualité. Par exemple, des
difficultés de mobilité peuvent entrainer des difficultés dans les activités de soins
personnels, de 'embarras et de I'isolement social et de la dépression.
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Aux stades avancés de la maladie, les SNM constituent des déterminants majeurs
de la perte d’autonomie. En raison de leur nature hétérogéne et non spécifique,
ces symptdmes sont souvent sous-estimés par les patients et les cliniciens. Par
ailleurs, lors des consultations neurologiques de routine, les cliniciens peuvent
avoir du mal a identifier, évaluer et a traiter tous les symptomes que les patients
ressentent. La prise en charge de ces malades dont I'objectif principal est de
réduire I'impact négatif des symptomes sur la qualité de vie est ainsi perturbée.

L'utilisation du PDQ-39 dans la pratique pourrait fournir une évaluation efficace
et complete des symptomes les plus génants pour les patients.

Il s'agit de l'instrument le plus validé et le plus largement utilisé pour évaluer la
qualité de vie des personnes atteintes de la MP. Il a été traduit et validé dans plus
de 40 langues [103].

La plupart des patients ayant terminé le PDQ-39 |'ont fait en 10 a 15 minutes sans
signaler aucune inquiétude quant a la durée de l'instrument. Les patients ont
trouvé tous les éléments pertinents et ont estimé que le PDQ-39 n'a omis aucune
information qu’ils voulaient fournir. Il rappelle tous les aspects de la vie
qguotidienne et les problemes dont ils veulent souvent discuter. L’intégration du
PDQ-39 en routine est faisable avec temps de calcul des scores et leurs saisies de
5a 7 minutes en moyenne. [104] [105].
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IV. Méthodologie de traduction et validation d’une échelle de
mesure

1. Adaptation transculturelle

L’adaptation transculturelle d’'un questionnaire auto-administré sur |'état de
santé en vue de son utilisation dans un nouveau pays, une nouvelle culture et/ou
une nouvelle langue nécessite une meéthodologie unique afin d’atteindre
I’équivalence entre la langue source originale et la langue cible. Il est maintenant
reconnu que si les mesures doivent étre utilisées d’une culture a l'autre, les
éléments doivent non seulement étre bien traduits linguistiquement, mais aussi
étre adaptés culturellement afin de maintenir la validité du contenu de
I'instrument dans les différentes cultures [106].

Les adaptations interculturelles devraient étre considérées comme importantes
dans plusieurs scénarios différents, ce qui, dans certains cas, est plus évident que
dans d’autres.

Les lignes directrices décrites sont fondées sur un examen de |'adaptation
interculturelle dans la documentation médicale, sociologique et psychologique
[106]. Cet examen a conduit a la description d’'un processus d’adaptation
approfondi visant a maximiser |'atteinte d’une équivalence sémantique,
idiomatique, expérientielle et conceptuelle entre les questionnaires source et
cible [107]. D’autres expériences dans |'adaptation interculturelle d’instruments
génériques et spécifiques a des maladies, ainsi que des stratégies alternatives
menées par différents groupes de recherche, ont permis d’affiner la méthodologie
[108].Ces changements rendent le processus un peu plus long, mais I'avantage est
que le produit final sera de meilleure qualité en termes de contenu et de validité
apparente [106].

Le processus d’adaptation interculturelle vise a produire une équivalence fondée
sur le contenu. Cela donne a penser que les autres propriétés statistiques telles
que la cohérence, la validité et la fiabilité internes pourraient étre conservées.
Toutefois, ce n'est pas nécessairement le cas. Par exemple, si la nouvelle culture
a une facon différente d’accomplir une tache comprise dans une échelle
d’incapacité qui la rend intrinsequement plus ou moins difficile a accomplir par
rapport a d’autres éléments de I'échelle, la validité changerait probablement,
particulierement en ce qui concerne les analyses par élément. D’autres tests
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devraient étre effectués sur un questionnaire adapté pour vérifier les propriétés
psychométriques [106].

2. Lignes directrices pour le processus d’adaptation
transculturelle :

a. Traduction initiale

La premiere étape de I'adaptation est la traduction vers I'avant. Au moins deux
traductions du questionnaire de la langue originale (langue source) vers la langue
cible doivent étre effectuées. De cette facon, les traductions peuvent étre
comparées et des divergences reflétant une formulation ambigué dans la langue
d’origine ou des divergences dans la fagon dont un mot est traduit peuvent étre
identifiées. Les choix de formulations moins judicieuces peuvent alors étre
discutés et résolus comme la meilleure traduction entre les traducteurs [106].

Les deux traductions indépendantes sont réalisées par des traducteurs bilingues
dont la langue maternelle est la langue cible. Les traductions vers la langue
maternelle, ou la premiere langue du traducteur, sont plus susceptibles de
refléter exactement les nuances de cette langue [109].

Les traducteurs produisent chacun un rapport écrit de la traduction qu’ils ont
faite. Des commentaires sont inclus pour mettre en évidence les phrases difficiles
ou les incertitudes ainsi que la justification de choix finaux. Le contenu des
éléments, les options de réponse, les instructions et la documentation de notation
sont tous traduits selon le méme processus. Les deux traducteurs doivent avoir
des profils ou des antécédents différents pour assurer la meilleure traduction
possible [106].

b. Synthése de ces traductions

Pour produire une synthese des deux traductions, une troisieme personne
impartiale est ajoutée a I'équipe. Le rble de cette personne est de servir de
médiateur dans les discussions sur les différences de traduction et de produire
une documentation écrite du processus. A partir du questionnaire original ainsi
que de la version du premier traducteur (T1) et du deuxieme traducteur (T2), une
synthése de ces traductions est produite, ce qui donne une traduction commune
(T1/2). Un rapport écrit documentant soigneusement le processus de synthése, la
facon dont chaque question a été abordée et résolue est rédigé [106].

46



Adaptation et validation marocaines du questionnaire d’évaluation de la qualité de vie des patients parkinsoniens (PDQ-39)

c. Rétro-traduction ou traduction en arriéere :

A partir de la version (T1/2) du questionnaire, et sans tenir compte de la version
originale, le questionnaire est ensuite traduit vers la langue originale. Il s’agit d’un
processus de vérification de la validité pour s’assurer que la version traduite
reflete exactement le contenu de I'élément de la version originale. Le processus
de rétro-traduction amplifie souvent le manque de clarté de la formulation dans
les traductions. Cependant, I'accord entre la traduction originale et la version
originale ne garantit pas une traduction vers I'avant satisfaisante (T1/2), car une
traduction incorrecte, mais cohérente, pourrait se produire [106] [109].Les deux
traducteurs ne doivent ni connaitre ni étre informés des concepts explorés, et de
préférences sans formation médicale. Les principales raisons en sont d’éviter les
biais d’information et d’obtenir des significations inattendues des éléments du
questionnaire traduit (T1/2) [108] [109].

d. Comité d’experts

La composition du comité d’expert est essentielle pour parvenir a I'’équivalence
interculturelle de l'instrument traduit. La composition minimale du comité
d’expert comprend au moins un membre d’'un méthodologue, un professionnel
de la santé, un professionnel des langues, ainsi que tous les traducteurs (en avant
et en arriére) et le rédacteur de synthése de la traduction. Les concepteurs initiaux
du questionnaire devraient étre en contact étroit avec le Comité d’experts
pendant cette partie du processus afin de répondre aux questions et d’apporter
leur contribution [106].

Le r6le du Comité d’expert est de consolider toutes les versions et composantes
du questionnaire, y compris linstrument original, les instructions, les
documentations de notation et toutes les versions traduites (T1, T2, T1/2, BT1,
BT2), et de développer la version pré-finale du questionnaire pour les essais sur le
terrain. Le Comité examinera toutes les traductions et parviendra a un consensus
sur toute divergence constatée. Des rapports écrits correspondants expliquant la
raison d’étre de chaque décision a des étapes antérieurs du processus devraient
également étre disponibles [106] [108].

Il convient de noter que, bien que cette étape donne un apergu utile de la facon
dont une personne interpréete les éléments du questionnaire, elle ne traite pas de
la validité conceptuelle, de la fiabilité ou des modeles de réponse aux questions,
également essentiels pour décrire une adaptation interculturelle réussie. Le
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processus décrit fournit une certaine mesure de la qualité de la validité du
contenu. Il est fortement recommandé d’effectuer des tests supplémentaires
pour conserver les propriétés psychométriques du questionnaire, mais cela n’est
pas nécessaire pour l'approbation de la version traduite. Cela est conforme a
d’autres lignes directrices pour la traduction et I'adaptation d’autres mesures
[106].

3. Validation de la version traduite : études des propriétés
psychométriques

L'une des taches les plus courantes dans la recherche en science de la santé est
de vérifier la validité et la fiabilité d’un outil de mesure. Les chercheurs veulent
toujours savoir si 'outil de mesure utilisé mesure réellement le concept ou le
concept de recherche visé (est-il valide ? ou les mesures réelle ?) ou si les outils
de mesures utilisés pour quantifier les variables fournissent des réponses stables
ou uniformes (est-il fiable ? ou répétable ?) [106] [110] [111].

Plusieurs variétés ont été décrites, y compris la validité apparente, la validité
conceptuelle, la validité du contenu et la validité des criteres.

Ces tests de validité sont classés en deux grandes catégories, a savoir les validités
internes et externes [111].

La validité interne fait référence a la précision avec laquelle les mesures obtenues
dans le cadre de la recherche quantifiaient réellement ce qu’elles étaient censées
mesurer, tandis que la validité externe fait référence a la précision avec laquelle
les mesures obtenues a partir de I’échantillon de I'étude décrivaient la population
de référence dont I’échantillon était tiré [112].

La fiabilité fait référence a la mesure dans laquelle les résultats obtenus par une
mesure et une procédure peuvent étre reproduits [111].

Bien que la fiabilité contribue de facon importante a la validité d’'un questionnaire,
elle n’est toutefois pas une condition suffisante pour sa validité. Le manque de
fiabilité peut découler d’une divergence entre les observateurs ou les instruments
de mesure ou l'instabilité de I'attribut mesuré [106], ce qui aura invariablement
une incidence sur la validité d’un tel questionnaire [112].
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3.1 Validité du contenu

La validité du contenu concerne le degré auquel I'instrument évalue ou mesure
completement la construction d’intérét [112]. L’élaboration d’un instrument
valide sur le plan du contenu est généralement réalisée par une analyse
rationnelle de l'instrument par des évaluateurs (experts) familiers avec la
construction de lintérét ou des experts sur le sujet de recherche. Plus
précisément, les évaluateurs examineront |'ensemble des éléments du
questionnaire pour en améliorer la lisibilité, la clarté et I'exhaustivité et
parviendront a un accord sur les éléments a inclure dans le questionnaire final
[112].

3.2 Validité liée au critere
La validité liée a un critere est évaluée lorsque I'on souhaite déterminer la relation
entre les notes obtenues a un test et un critere spécifique [113].

3.3 Validité de construction
La validité de la construction est la mesure dans laquelle un instrument mesure le
caractere ou la construction théorique qu’il est censé mesurer [114]. La validité
de la construction signifie qu’un test congu pour mesurer une construction
particuliere (I'intelligence) mesure en réalité cette construction. La validité
convergente est un sous-type de validité de construction. La validité convergente
prend deux mesures censées mesurer la méme construction et montre qu’elles
sont liées. Inversement, la validité discriminante montre que deux mesures qui ne
sont pas censées étre liées sont en réalité non liées. Les deux types de validité
sont une condition préalable a une excellente validité de construction [114] [115].

4. Méthodes utilisées pour le test de fiabilité d’un

questionnaire
Il convient de noter que le manque de fiabilité peut résulter de divergences entre
les observateurs ou les instruments de mesure ou de l'instabilité de I'attribut
mesuré [106].

La fiabilité pourrait étre évaluée sous trois grandes formes : fiabilité test-retest,
fiabilité des formes alternatives et fiabilité de la cohérence interne.
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4.1 Test-retest Fiabilité (ou stabilité)
La corrélation test-retest fournit une indication de la stabilité dans le temps. La
fiabilité de test-retest est estimée avec des corrélations entre les scores au temps
1 et ceux au temps 2 (au temps [116]. Cet aspect de fiabilité ou de stabilité se
produit lorsque des scores identiques ou similaires sont obtenus avec des tests
répétés avec le méme groupe de répondants [117].

4.2 Fiabilité de forme alternative (ou équivalence)
Elle est mesurée au moyen d’une procédure parallele dans le cadre de laquelle on
administre d’autres formes de la méme mesure soit au méme groupe, soit a un
groupe différent de répondants. Il Utilise un questionnaire formulé différemment
pour mesurer le méme attribut ou la méme construction [118].

4.3 Cohérence interne Fiabilité (ou homogénéité)

La cohérence interne concerne la mesure dans laquelle les éléments du test ou de
I'instrument mesurent la méme chose. L'attrait d’un indice interne de cohérence
de la fiabilité est qu’il est estimé apres une seule administration d’essai et qu’il
permet donc d’éviter les problémes associés aux essais sur plusieurs périodes de
temps. La cohérence interne est estimée au moyen de 'indice de fiabilité [110] et
de l'indice de coefficient alpha [119] qui est la forme la plus couramment utilisée
de fiabilité interne. En regle générale, plus la valeur de fiabilité est élevée, plus la
mesure est fiable. Il faut viser des valeurs de fiabilité de 0.70 ou plus [120].
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1% étude : adaptation
transculturelle du questionnaire
PDQ-39
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|.  Introduction

Les instruments de mesure de qualité de vie représentent actuellement un des
moyens d’évaluation des maladies chroniques et leur impact sur le patient. Par
ailleurs, leur élaboration et validation passent par plusieurs étapes avant de
pouvoir les appliquer en pratique.

La plupart des instruments de mesures sont développés en anglais et leur
utilisation dans d’autres cultures nécessite leur adaptation socioculturelle avec
une validation de la version traduite [121].

L'objectif de la traduction et I'adaptation transculturelle d’un instrument de
mesure est de garantir que toutes les versions linguistiques de I'instrument sont
également claires, précises et équivalentes dans tous leurs aspects a la langue
originale.

Le PDQ-39 est l'instrument le plus validé et le plus largement utilisé pour évaluer
la qualité de vie des personnes atteintes de la MP. Il a été traduit en plusieurs
langues telles que le Koréen [121] [122], le francais [123], 'espagnol [124], le
chinois [125] [126], la langue perse [127], le Grec [128], le Brésilien [129] et
I'américain [130] [131]. Son utilisation dans la pratique pourrait fournir une
évaluation efficace et complete des symptomes les plus génants pour les patients.

Au Maroc, aucune étude n’a été menée sur la mesure de la qualité de vie liée a la
santé chez les patients parkinsoniens. La disponibilité d’une version marocaine
valide et fiable des instruments de mesure de la qualité de vie est essentielle pour
recueillir ces mesures.

L'objectif de la 1°® partie de I'étude était de réaliser une adaptation
transculturelle du PDQ-39.
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II. Meéthodes

1. Considération éthiques et aspect financier de I’étude
Considération éthique :

Le protocole a été soumis au comité d’éthique aupres de la commission d'éthique
de Rabat (CER) avec les documents suivants :

-Modéle de consentement éclairé (annexe 1) (un consentement devrait étre
obtenu pour chaque malade)

-Protocole de recherche

-Une lettre d’information et de consentement du patient (annexe 2)

La confidentialité et de I'anonymat ont été respectés

Aspect financier de I’étude :

Le personnel médical n’a pas été rémunéré pour son effort dans la collecte des
données et lors de la réalisation de cette étude.

Aucun colt supplémentaire a la prise en charge habituelle des patients n’a été
ajouté. De méme aucune indemnité n’a été versée aux patients au terme de cette
étude.

2. Le questionnaire PDQ-39

Le PDQ-39 (annexe 3), reconnu comme valide et fiable est parmi les instruments
de mesure de la QVLS spécifiques de la MP les plus utilisés dans le monde. Il est
constitué de 39 items regroupés en 8 dimensions: mobilité (10 items), activité de
vie quotidienne (6 items), bien-étre affectif (6 items), géne psychologique (4
items), soutien social (3 items), troubles cognitifs (4 éléments), communication (3
éléments), et l'inconfort physique.

Les choix de réponse de toutes les questions ont été codés comme
suit : 0= jamais ; 1= a l'occasion ; 2 = parfois ; 3 = souvent ; 4 = toujours (ou ne
peut pas faire du tout, le cas échéant).

Chaque dimension a été calculée sur une échelle de 0 (aucun
probléme) a 100 (niveau maximum de probléeme).

Si la réponse a une question est manquante, aucun score
d'échelle n'est calculé pour cette unité de cette dimension.

Enfin, les scores des huit dimensions de PDQ-39 ont été additionnés en indice
unique PDQ-39 (PDQ-39SlI). Le score récapitulatif peut s'avérer utile pour fournir
un guide de I'impact global de la maladie.
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3. Organisation générale :

Les deux étapes principales pour une validation transculturelle étaient les

suivantes :
1- le processus de traduction et d’adaptation culturelle
2- les tests psychométriques
4. Profil des traducteurs

Nom : Moubhi

Prénom : Sabra

Adresse courriel : mouhisabra2001@gmail.com

Fonction : Etudiante au Smith college aux Etats-Unis, Bachelor en
Neuroscience.

Langues maitrisées : Anglais Score TOEFL 117/120, Francais, Arabe,
Tamazight, Espagnol conversationnel.

Nom : El Alaoui

Prénom : Jaouad

Adresse courriel : cjetrad@gmail.com

Fonction : Traducteur-interprete assermenté accrédité aupres des
tribunaux, diplémé de I'Ecole Supérieur de traduction Roi Fahd a Tanger.
Langues maitrisées : Francais, Arabe, Anglais

Nom : Hafsi

Prénom : Reda

Adresse courriel : hafsireda@gmail.com

Fonction : Représentant commercial B2B chez Bell Canada, Montréal,
Québec. Tuteur en langue anglaise. (Niveau affaire et particulier)
Langues maitrisées : Arabe, Francais, Anglais, Espagnol

Nom : Rabbani

Prénom : Jihane

Adresse courriel : jihanerabbani@gmail.com
Fonction : Médecin généraliste et nutritionniste
Langues maitrisées : Francais, Arabe, Anglais
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5. Les étapes de la traduction

L’adaptation transculturelle du PDQ-39 a été réalisée en plusieurs étapes,
respectant les recommandations générales [132] :

-Etape 1 : Obtenir 'autorisation de traduction de I'instrument de mesure. Ceci a
été fait par mail au Pr Jenkinson.

-Etape 2 : Elle a consisté en une traduction de la version originale du PDQ-39 de
la langue source, I'anglais, vers la langue cible, I'arabe dialectal marocain par deux
traducteurs dont le niveau d’anglais est tres bon et dont la langue maternelle est
le dialecte arabe marocain. Les deux traducteurs ont travaillé séparément et ont
effectué une adaptation transculturelle des concepts plutét qu’une simple
traduction linguistique.

-Etape 3 : Réunion de consensus des deux traductions en arabe en une seule
version. Toutes les différences entre les deux versions traduites ont été discutées,
assurant ainsi I’équivalence conceptuelle.

-Etape 4 : Une traduction en arriere de la version traduite en arabe dialectal
marocain du PDQ-39 a été effectuée par deux autres traducteurs qui maitrisent
I'anglais.

-Etape 5 : Analyse de la traduction de la langue cible (I'arabe) vers la langue source
(I'anglais), qui a permis la correction des erreurs repérées dans la traduction en
dialecte marocain.

-Etape 6 : Envoi au Pr. Jenkinson (initiateur de lI'instrument PDQ-39) le rapport
pour harmonisation avec les autres traductions.

-Etape 7 : Pré-test : des tests d’acceptabilité ont été effectués sur un échantillon
de 10 patients parkinsoniens et 10 sujets sains de différentes tranches d’age. La
compréhensibilité, I'interprétation erronée et I'acceptabilité ont été vérifiées.

-Etape 8 : A l'issue de |I'étape 7, une nouvelle version a été produite et validée par
le comité d’experts.

-Etape 9 : Relecture de la version finale a la recherche de fautes d’orthographe ou
de grammaire passées inapercues jusque-la.

-Etape 10: Rédaction du rapport final décrivant toutes les décisions de traduction
et d’adaptation socioculturelle.
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Par la suite, la version finale marocaine du PDQ-39 a été remplie par les patients
afin d’étudier ses propriétés psychométriques et la valider.

6. Validation :
Population étudiée :

L'étude a été menée aupres des patients parkinsoniens se présentant a la
consultation du service de Neurologie A et Neuropsychologie de I'hopital des
spécialités de rabat et a celle pratiquée par Pr Rahmani au centre de
neurosciences de Rabat, entre Janvier 2021 et aout 2021. Le calcul de la taille de
I’échantillon minimum a été fait sur un coefficient alpha de Cronbach minimum
de 0,70, avec une précision de 0,05, un risque alpha de 5%, le nombre d’items a
39. On obtient ainsi une taille de I'’échantillon minimum de patients. Si on
considere une perte de vue de 10%, la taille de I’échantillon minimum devient
alors 129 patients [133].

Criteres d’inclusion

Tous les patients adultes, présentant une maladie de parkinson idiopathique
répondant aux criteres du « United Kingdom Parkinson’s disease society Brain
Bank diagnosis criteria » [65] [66].

Criteres d’exclusion

- MP au stade de démence avec un score de Moca < 24

- Les patients refusant de participer.

- Les patients avec des comorbidités séveres pouvant interagir avec la
Qbv

Recueil des données :

Sur la fiche d’exploitation (annexe 4) sont recueillies :
-Les données sociodémographiques : le sexe, I'age, le statut marital, le niveau
d’étude, la profession, la couverture sociale.

-Les données d’anamneése : la durée de la maladie, stade de la maladie Hoehn, &
Yahr, le traitement actuel, la dose de Lévodopa, les pathologies associées.

-Les données de lI'examen : les signes moteurs au moment de I’examen,
notamment l'existence d’un tremblement, d’un ralentissement moteur, les
troubles de la marche, de la parole et de I'écriture, et les troubles de la statique
rachidienne.
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-Le traitement en cours

-Les scores : Le PDQ-39 (annexe 3), UPDRS (annexe 5), Score de Hoehn and Yahr
(annexe 6), MOCA (annexe 7), le SF-12 (annexe 8).

Le SF-12

Il permet d’obtenir un score de qualité de vie mental (MCS : Mental Component
Summary) et un score de qualité de vie physique (PCS : Physical Component
Summary).

Les scores varient de 0 a 100, les scores qui tendent vers 100 indiquent une
meilleure qualité de vie. Un score supérieur a 50 est considéré au-dessus de |'état
de santé moyen. Par contre, un score de 40 signifie que la personne fonctionne a
un niveau inférieur a 84% de la population et les personnes avec un score inférieur
a 30 fonctionnent a un niveau inférieur a 98% de la population [135] [136].

Nous avons utilisé la version arabe marocaine disponible du SF-12,
précedemment validée [134].

7. Analyse statistique :
Analyse descriptive

Nous avons réalisé une analyse descriptive de notre population. Une analyse des
données manquantes pour examiner l'acceptabilité du questionnaire et les
scores.

Propriétés psychométriques

Pour chaque dimension, la fiabilité de la cohérence interne sera évaluée a l'aide
du coefficient alpha de Cronbach. L'Américain Psychological Association
considere un questionnaire comme homogéene quand le coefficient alpha est
supérieur a 0.7. Cependant, au-dessus de 0.9, on peut suspecter gu’il y'a
redondance.

L’acceptabilité du Ma-PDQ-39 sera évaluée en fonction du taux de réponse, du
pourcentage de données manquantes et du temps requis pour remplir le
guestionnaire. La valeur p de <0.05 a été jugée statistiquement significative.

La validité structurelle interne sera évaluée a l'aide des corrélations article-
dimension : la cohérence interne d’un article (lIC) sera évaluée en corrélant
chaque article avec son échelle, et la validité discriminante d’un article (IDV) sera
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évaluée par la détermination dans quelle mesure les éléments sont en corrélation
avec la dimension qu’ils sont supposés représenter par rapport aux autres. Des
effets de plancher et de plafond seront rapportés en évaluant la répartition
homogene de la distribution de la réponse.

La validité discriminante sera déterminée en évaluant les associations entre les
scores de dimensions et les caractéristiques sociodémographiques et cliniques
des patients.

La reproductibilité sera testée en évaluant la fiabilité test/ test a nouveau en
utilisant des coefficients de corrélation intraclasse (ICC) entre les deux évaluations
successives des patients.

Les analyses de données seront effectuées a l'aide des logiciels SPSS 22.0
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Ill. Résultats

Adaptation transculturelle :

Rapport de la traduction directe T1

Certaines modifications permettant une meilleure adaptation de chaque question
a notre univers culturel et linguistique, tout en respectant les concepts de capacité
se sont avérées nécessaire :

1- Pour la 3®™e question :

Had difficulty carrying bags of shopping?

Sa traduction conceptuelle en arabe dialectal Marocain prend plusieurs
connotations comme "l jidall jed (3 4o g S8 ou 8 sad) o Aadll”

Le consensus était de mettre: 4l Jud Gl Lsla 38 pour plus de
compréhension.

2- Pour la 4®™ et 5&éme question :

Had problems walking half a mile? Et Had problems walking 100 yards? Les unités
Yard et mile ont été convertie en metre car ils ne représentent pas des unités de
mesure classiques dans notre contexte marocain.

Half a mile : 5% 800
100 yards : 5% 90

3- Pour la 9™ question :

Felt frightened or worried about falling over in public? Peut étre traduite en:
PP | USLAY\S @L <l é&ﬂ\ B &_ojajl_\ ‘5_\:\.;»;"
AR AR ST EQE WP e

L’équipe s’est mis d’accord pour la phrase : ") AN
significative.

“"

gui semble étre plus

4- Pour la 20°™e question :

Felt angry or bitter? Les traducteurs se sont mis d'accord pour le mot s”
5) Al 5l Cadli " qu lieu de “slivny) o) cusaslly S méme si en arabe dialectal, le
mot " 51 34" peut avoir plusieurs autres significations.
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5- Question 28 :

Lacked support in the ways you need from your spouse or partner? L'équipe a
trouvé que la traduction littérale de cette phrase sera difficile a comprendre par
les patients et va vers une double négation. La proposition finale était : (fuisla

SIS (3) £330\ (3) Ll (e Flida a2l
6- Question 33 :

La question: Had distressing dreams or hallucinations? a été traduite initialement
en:

"lagla ol ) S A la” mais afin d’étre mieux adapté a notre contexte« I'équipe a
proposé "<ILAS 3l dae % 23AJ E5a” car la deuxiéme proposition est plus utilisée
en dialecte marocain que la premiere qu’on trouve surtout en arabe classique.

7- Question 37 :

Had painful muscle cramps or spasm ? la traduction littérale de cette phrase était :
O anlld laidn o (,53‘ Jm:_ U e Shile

L’équipe a proposé une traduction plus facile a comprendre avec des termes
courant dans notre dialecte marocain.

FEAD f i Ga e
On peut déduire que sur 39 items, seulement 8 items qui ont fait 'objet d’un

consensus entre les traducteurs soit 20% de difficultés, pour aboutir a une version
traduite en arabe dialectale marocain.

Rapport de la traduction en arriére T2:

La 1 version T2 :
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Parkinson’s disease Questionnaire-39

Please complete the following:

Due to your Parkinson’s disease,
how often last month happened
to you that:

Only tick one box for each question

Few .
Never . Sometimes  Often
times

Always or
impossible

1-Found it difficult to do leisure activities
you love ?

2-Found it difficult to do housework, such
as DIY, housekeeping, cooking?

3- Found it difficult to lift the shopping
bags?

4-Found troubles walking 800 meters?

5-Found it difficult to work 90 meters?

6-Found it difficult to move around the
house as easily as you want?

7-Found it difficult to walk in front of
people?

8-Needed somebody to accompany you
when you go outside home?

9-Felt scared or worried as you might fall
in front of people?

10-Had been locked down at home longer
than what you like?

11-Found it difficult to have a shower
alone?

12-Found it difficult to put on your clothes
alone?

13-Found it difficult to tie your shoes
laces?

Please check that you have ticked one box for each question before going on to the next page

Questionnaire to fill by patient

61



Adaptation et validation marocaines du questionnaire d’évaluation de la qualité de vie des patients parkinsoniens (PDQ-39)

Due to your Parkinson’s disease,
how often last month happened
to you that:

Only tick one box for each question

Few .
Never . Sometimes  Often
times

Always or
impossible

14-Found troubles to write clearly?
15-Found troubles to cut your food?

16-Found it difficult to drink something
without spilling it?
17-Felt depressed?

18-Felt lonely or alone?

19-Felt weepy or tearful?

20-Felt angry or bitterness?
21-Felt anxious?

22-Felt worried about your future?

23-Felt that you have to hide your
parkinson’s disease from people?
24-Avoided situations where you have to
drink and eat in public?
25-Felt embarassed in front of people due
to your parkinson’s disease?
26-Felt frightened of people’s behaviour
towards you?
27-Faced relation ship troubles with
people closer to you?
28-Lacked the necessary support you need
from your partner/Spouse?

Put a mark here in case if you
don’t have a partner
29-Lacked support in the ways you need
from your family or close friends?

Please check that you have ticked one box for each question before going on to the next page

Questionnaire to fill by patient
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Due to your Parkinson’s disease,
how often last month happened
to you that:

Only tick one box for each question

Never

Few
times

Sometimes

Often

Always or
impossible

30-You suddenly fell asleep during the
day?

31-Had concentrations problems when
you read or watch TV?

32-Realised that your memory gets bad?

33-Had nightmares or hallucinations?
34-Had speech problems?

35-Felt unable to communicate properly
with people?
36-Felt ignored by people?

37-Had muscle spasms?

38-Felt pain due to joints or body
inflammation?

39-Felt unpleasantly your body cold or
hot?

Please check that you have ticked one box for each question before going on to the next page

Thank you for completing the PDQ 39 questionnaire
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La 2éme version T2 :
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ARABIC — ENGLISH TRANSLATION

Kingdom of Morocco
Mohammed V University — Rabat
Faculty ot Medicine and Pharmacy
Parkinson’s disease Questionnaire — 39
Please complete this questionnaire:

Only thick one box for each question

Because of your Parkinson’s disease, how many times last month have you:

Not once Few Sometimes | Many | Always or
times times | impossible
1. Found it difficult to do the
recreational activities you like? O O 1 [l [
2. Found it difficult to do chores
such as DIY, housework and [ N O 0 U
cooking? '
3. Found it difficult to carry your
groceries? [ [l O [ [
4. Found it difficult to walk 800
metres? [ n O [ O
5. Found it difficult to walk 90
metres? = [ = O m
6. Found it difficult to move around
the house as easy as you wish? [ C L 0 [l
7. Found it difficult to walk around
e O O O O O
8. Needed somebody to accompany
you outside? 0 L [ O []
9. Felt worried or afraid to fall in
front of people? [ m O O [
10. Stayed indoors more than you
have wished for? [ O O O [
11. Found it difficult to shower
alone? L] O [ L] O]
12. Found it difficult to dress up
alone? 0 L n [ [
13. Found it difficult to tie the
shoelace? L] 0 = [
Please make sure that you have ticked at list one box beforefplanug\tge next page
pDELAL
Questionnaire to fill by patient. . \5 O\
- / P A Page 1/3
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Only thick one box for each question

Because of your Parkinson disease, how many times last month have you:

14. Found it difficult to write clearly?

O

15. Found it difficult to cut your
food?

16. Found it difficult to pick a drink
without spelling it?

17. Felt depressed?

18. Felt secluded or alone?

19. Felt tearing or crying?

20. Felt angry or bitter?

21. Felt worried or concerned?

22. Felt worried about the future?

23. Felt that you need to hide your
Parkinson’s disease from people?

24. Avoided occasions where you
will have to eat or drink in front
of people?

25. Felt embarrassed about your
disease in front of people?

26. Felt worried about how people
will treat you?

27. Had problems with people close
to you?

28. Not had the support you needed
from your partner/spouse?
If you do not have a
spouse/partner please tick this

box. O

29. Not received the support you
needed from your relatives or
close friends?

3} 1) (] {1 ) ()
T I3 8 5 6 T [ R ]
8 1 T T 8 8 6

[ B T € 8 o A 6 5
[0 5 AT 1 0T A 8

I8 (I 8 4[]
5 B &l (e
[ [ T ]
[T 8 € 8 |
[ 8 T O 51 (]

O O 0 O O

Please make sure that you have ticked at list one box before completing the next page

Questionnaire to fill by patient.
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Only thick one box for each question

Because of your Parkinson disease, how many times last month have you:

30. i??ﬁ:ggygelt asleep in the middle 0 0O 0 O O
e T e
32. I;Zg. ;?at your memory is not O O O O 0
284 Iéiciacgztsgrbmg dreams or n £ N . O
34. Had a problem speaking? O 0O 0 O 0
35. l;elﬁl u;z‘:);fego communicate well O 0 O . m
36. Felt that people are ignoring you? O O O = O
37. Felt spasm or crumps? O O O O O
38. Felt pain in your joints or body? 0 0 O O o
39. Felt disturbingly cold or hot? 0 O 0O O O

Please make sure that you have ticked at list one box before completing the next page
Questionnaire to fill by patient.
Thank you for completing this questionnaire.

Ma-PDQ-39
Page 3/3

End of translation
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La version en Arabe dialectal Ma-PDQ-39 sur laquelle le comité s’est mis d’accord
est la suivante :
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Caractéristiques sociodémographiques des participants :

Au total 80 sujets ont été inclus dans cette étude dont 10 patients parkinsoniens
pour le test-retest

1- Age:

La moyenne d’age de notre échantillon était de 59.9 ans avec des extrémes
allant de 31ans a 80ans.

2- Genre:

Notre échantillon était constitué de 19 femmes (27%) et 51 hommes (73%).
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Figure 9 : Répartition des patients selon le sexe et la tranche d’age.

3- Etat matrimonial

85.7% de nos patients étaient mariés, 7.14% étaient divorcés, 5.7% veufs,
alors que 1.42% étaient célibataires.

4- Niveau d’instruction

On a trouvé que 27 (38.5%) de nos patients étaient non scolarisés, 14 (20%)
avaient fait des études primaires et 10 (14.2%) secondaires, par ailleurs 19
(27.1%) avaient suivi un cursus supérieur.
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Le conjoint était scolarisé dans 64% des cas.

1- Activité professionnelle

En ce qui concerne I'emploi des patients, 31 (44.2%) des patients étaient sans
emploi et 39 (55.7%) avaient une activité professionnelle.

2- Lieu de Résidence

Cinquante-quatre (77%) des patients parkinsoniens de notre échantillon
vivaient en milieu urbain, 16 (23%) vivaient en milieu rural.

3- Mode de vie

Soixante-huit (97%) de nos patients vivaient en famille et 2 (3%) vivaient seuls.

4- Couverture médicale :

Soixante-sept (96%) de nos patients bénéficiaient d’une couverture médicale
(Ramed/ AMO/Assurance privée), et seulement 3(4%) n’étaient pas couverts.
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Caractéristiques des patients Patients parkinsoniens n=70 ; n(%) ou
moyenne [extremes]

Age
<65 36 (51.4)
65-74 29 (41.4)
>74 5(7.1)
Sexe
Femme 19(27)
Homme 51(72)
Niveau d’instruction du patient

- Aucun 27 (38.5)

- Primaire 14 (20)

- Secondaire 10 (14.2)

- Universitaire 19 (27.1)

Niveau d’instruction du conjoint

- Aucun 25 (35.7)

- Primaire 21 (30)

- Secondaire 17 (24.3)

- Universitaire 7 (10)
Etat matrimonial

- Marié 60 (85.7)

- Célibataire 1(1.42)

- Divorcé 5(7.14)

- Veuf 4(5.7)
Mode de vie

- Seul 2(3)

- Enfamille 68 (97)
Nombre de personnes vivant dans le méme
foyer 4 [1-13]
Sécurité sociale

- AMO 31 (44.3)

- RAMED 31 (44.3)

- Assurance privée 5(7.1)

- Aucune 3(4.3)
Profession

- Sans profession 31 (44.2)

- Actif 39 (55.7)
Niveau socio-économique

- Aisé 4 (5.7)

- Classe moyenne 36 (51.4)

- Précarité 30(42.8)
Origine

- Urbaine 54 (77)

- Rurale 16 (23)

Tableau 4 : récapitulatif des caractéristiques socio-économiques
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Caractéristiques cliniques et résultats des scores :

1. Antécédents :

Sur nos 70 patients, 42 (60%) n’avaient pas d’antécédents, alors que 16 (23%)
avaient une HTA, 5 (7%) une dyslipidémie et 4 (6%) un diabete.

2. Durée d’évolution de la maladie :

La durée moyenne d’évolution de la MP était de 103,49 mois (8.6 ans) avec des
extrémes allant de 60mois (5ans) a 264mois (20.5ans).

3. Traitements de la population étudiée :

La Lévodopa a été prescrite chez 53 (75.71%) patients avec une dose moyenne de
683.96 mg/j. Par ailleurs les autres médicaments prescrits chez cette population
d’études étaient les :

-Agonistes dopaminergiques

-Antidépresseurs

-Anxiolytiques

-Antipsychotiques atypiques

Alors que seulement 4 (5.7%) patients ont eu une DBS (Deep Brain Stimulation).

4, Scores UPDRS Ill et IV, Hoehn et Yahr, Schwab and England :

Tous les scores ont été calculés lors de la consultation, a la phase ON.
-L’évaluation de I'état moteur et les complications des traitements a été faite par
les scores UPDRS Il et IV.

-Le stade de la maladie a été précisé par le stade de Hoehn et Yahr (UPDRS V) ; 56
(80%) patients avaient un stade entre 0 et 2.5 avec une moyenne de score de 1.98.
-Le niveau de dépendance et degré d’autonomie ont été évalués par I’échelle de

Schwab et England (UPDRS VI).
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Caractéristiques des patients

Patients parkinsoniens n=70 ; n(%) ou

moyenne [extrémes]

Facteurs de risque associés

- HTA

- Diabéte

- Cardiopathie

- Dyslipidémie

- Tabagisme

- Alcoolisme

- ATCDs de

vascualaire

Durée de la maladie (mois)
Dose Lévodopa/ jour (mg/j)
Autres médications

- Trivastal

- Sifrol

- Artane

- Amantadine

- Ropinirole

- Anxiolytiques

- Antidépresseurs

- Antipsychotiques atypiques
Deep Brain Stimulation
UPDRS Il
UPDRS IV

Stades de Hoehn et Yahr
- Minime 0-2.5
- Modéré 3
- Sévere4-5
Schwab and England (%)
- 0-40%
- 50-70%
- 80-100%

pathologies

16(23)
4(6)
0
5(7)
5(7)
1(1.4)
0

103,49 [60-264]
683.96 [150-2400]

20 (28.5)

18 (25.7)

15 (21.4)
4(5.7)
1(1.4)
2(2.8)
4(5.7)

6 (8.5
4(5.7)
15.8 [0-39]
4.2 [0-15]
1.98 [0-5]
56(80)
6(8.5)
8(11.4)
74.4 [20-100]
5(7)
23(32.8)
42(60)

Tableau 5 : Données cliniques et résultats des scores
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Figure 10 : Répartition du score UPDRS VI en fonction des stades de la

maladie

La qualité de vie de nos patients :

1. Qualité de vie générique « SF-12 » :

Soixante-dix parkinsoniens ont répondu au questionnaire générique SF-12.

Pour le score résumé mental, la moyenne était de 36.32 avec un score minimal de
11.6 et un score maximal de 66.99

Tandis que pour le score résumé physique, la moyenne était de 40.13 avec un

score minimal de 23.90 et maximal de 59.57 (Tableau 6).
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Moyenne | Ecart- Médiane | Minimum | Maximum
type
Score résumé 36.32 11.84 36.29 11.60 66.99
mental
Score résumé 40.13 10.10 41.67 23.90 59.57
physique

Tableau 6 : Résultats globaux du SF-12

2. Qualité de vie spécifique « PDQ-39 » :

Le questionnaire de qualité de vie spécifique PDQ-39 version marocaine a été
rempli par soixante-dix patients parkinsoniens ayant participé a I'étude et dix
patients parkinsoniens du test-retest.

Les scores ont été élaborés selon les 8 dimensions du questionnaire

Acceptabilité :

Le temps moyen pour remplir le questionnaire était de 15 minutes, sans données
manquantes.

Descriptions des scores du questionnaire ma-PDQ-39
La médiane des scores des différentes dimensions du questionnaire
Ma-PDQ-39 allait de 8.3 2 42.50.

La dimension « Mobilité » semblait la plus dégradée avec une médiane du score a
42.50, tandis que la dimension « soutien social » avait une médiane de 8.3
(Tableau?)
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Dimension/ltem N Médiane Moyenne + écart type
Mobilité (10) 80 42.50 45.56 + 27.75
Activité de vie quotidienne (6) 80 29.16 36.40 + 28.18
Bien étre affectif(6) 80 33.33 39.52 + 26.13
Stigmatisation (4) 80 31.25 37.47 + 30.97
Soutien social (3) 80 8.3 16.86 +20.90
Troubles cognitifs (4) 80 25.00 32.70 £ 24.15
Communication (3) 80 16.67 28.95 + 26.61
Inconfort physique (3) 80 25.00 34.37 £+ 23.76
PDQ-SI 80 30.10 33.96 +20.20

Tableau 7 : Caractéristiques des dimensions du Ma-PDQ-39
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Figure 11 : Moyenne des scores obtenus pour chaque dimension du PDQ-39 de notre
population étudiée.
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IV. Discussion

Une maladie chronique est une maladie de longue durée, évolutive et souvent
associée a des invalidités. Le point commun de ces maladies chroniques est
gu’elles retentissent sur les différentes dimensions de la vie du malade : sociale,
psychologique et professionnelle.

Ainsi, une pathologie chronique comme la MP, interfére avec le bien-étre d’un
individu, et si certains de ses besoins ne sont pas satisfaits a cause de la maladie,
sa qualité de vie s’en trouve diminuée.

Par conséquent, le concept de la QVLS constitue désormais une priorité sanitaire.
A titre d’exemple, en recherche clinique, I'évaluation de la QVLS est devenue
systématique afin de documenter des bénéfices des interventions
thérapeutiques.

Plusieurs outils de mesure ont donc été développés. La méthodologie de
construction et d’analyse de ces questionnaires est établie et reconnue par la
communauté scientifique [137].

Le questionnaire PDQ-39 a été bien congu et validé pour mesurer et évaluer la
qualité de vie des patients parkinsoniens.

Pour |’élaboration de la version arabe marocaine, une méthodologie scientifique
rigoureuse recommandée dans le domaine a été suivie [138] [139].

Dans la traduction vers I'avant, les traducteurs marocains bilingues ont eu des
difficultés a traduire les choix «occasionnellement» et «parfois», car la plupart des
marocains avaient |'habitude de considérer ces choix de réponse comme
représentant des quantités similaires. Hagell et McKenna (2003) et Park H (2014)
ont également indiqué la distinction ambigué entre ces catégories de réponses
[122] [140].

«Marcher un demi-mile» ou «100 yards» étaient également des éléments
difficiles a traduire parce que «mile» et «yard» ne sont pas des mesures formelles
de distance au Maroc. Cette distance a été convertie en métres également dans
la version coréenne du PDQ-39 [122].

Similairement a notre remarque concernant les items 28 et29 du questionnaire,
Hagell et McKenna ont indiqué que plusieurs problemes étaient liés a ses items
de I'échelle de soutien social, qui interrogent respectivement le soutien du
conjoint / partenaire et le soutien de la famille / des amis proches.
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Le principal probléeme rencontré était un double négatif dans la formulation, qui
posait probleme pour une majorité de patients et amenait certains a donner la
réponse opposée a celle voulue [140].

Le temps de test-retest était de 7 jours, ce qui correspond aux lignes directrices
recommandés suggérant un intervalle de retest de 2 a 10 jours, ce qui est
généralement utilisé [141].

Cette version est en arabe marocain qui est la langue parlée de la majorité des
marocains. Cependant, la diversité culturelle du Maroc se dégage des langues
régionales telles que le « Tamazaghit » et le « Tarifit » qui doivent étre prises en
compte dans les études ultérieures.

Concernant la partie descriptive de notre étude, la moyenne du score de qualité
de vie générique « SF-12 » de nos patients était au-dessous de |'état de santé
moyen. Par ailleurs, ces scores étaient proches des scores obtenus chez des
patients marocains diabétiques lors d’'une étude réalisée en 2014 et légerement
diminués pour le score résumé mental en comparaison avec une 2°™¢ étude
réalisée en 2018 intéressant des patients marocains diabétiques également [142]
[143].

Score résumé physique  Score résumé mental

Notre étude | 40.1 36.3
Abouothman- 2014 [142]. 39.6 38.9
Stitou- 2018 [143]. | 42.9 40.7

Tableau 8 : Comparaison des scores de santé physigue et mentale entre deux populations de
maladies chroniques : notre étude (parkinsoniens) Abouothman et Stitou (Diabétiques)

Le tableau 9 résume les moyennes des scores des dimensions du PDQ-39 de notre
série en comparaison avec les séries de littérature.

La dimension la plus perturbée dans notre série était la mobilité 45.5 ainsi que
dans la série philippine avec un score a 46 .9.
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La dimension la moins affectée par la MP était celle du soutien social avec un score
a 16.8 similaire a celui retrouvé dans la série espagnole (16.2).

Nos résultats restent proches des séries publiées auparavant. Certaines disparités
des scores dépendent de plusieurs facteurs notamment les caractéristiques

sociodémographiques et cliniques des populations étudiées.

Dimension (Items) Notre étude Korean PDQ- Philippine PDQ- Spanish PDQ- Greek PDQ-39
39 [122]. 39 [144]. 39 [124]. [128].

(n=80) M*SD (n=93) MtSD (n=100) M*SD (n=103) M*SD (n=119) MtSD

Mobilité (10) 45.56 + 27.75 39.19+ 25.34 46.98 £ 25.97  40.51+ 30.36 26.68 + 24.69

Activités de la vie 36.40 + 28.18 25.27+ 23.85 37.87+27.29 39.52+27.28 39.85 £22.06

quotidienne (6)

Bien-étre 39.52 £26.13  43.32+24.13 32.13+£23.14 36.97% 26.01 29.73 £23.76

émotionnel (6)

Stigmatisation (4) 37.47 £ 30.97 28.83£17.31 29.31 £26.68 22.63% 26.18 23.79+ 26.98

Soutien social (3) 16.86 £20.90 22.07 £16.07 21.08 £23.82  16.26% 23.84 9.31+17.90

Déficience 32.70 £ 24.15 43.21 £25.10 28.06 £22.32  25.12 +£20.56 20.48 £ 17.68

cognitive (4)

Communication (3)  28.95 + 26.61 24.19+ 16.76 25.42 £24.60 21.68%22.12 21.08 £19.97

Inconfort corporel 34.37 £23.76 20.61 £17.75 42.92 +25.39  37.21+25.48 26.40 £ 21.90

(3)

PDQ-39SId? 33.96 £20.20 30.19 £15.40 32.97£17.30

Tableau 9 : Comparaison des scores des dimensions du PDQ-39 et PDQ-39SI de notre série et

les autres séries d’études.

M : moyenne ; SD : standard deviation

Certaines limites doivent cependant étre prises en compte :

- Le PDQ-39 est un questionnaire auto administré mais le probleme de la
faible alphabétisation au Maroc oblige a une auto-administration par le
clinicien en fonction du niveau d’éducation des patients.

- Le nombre minimum de patient requis (129 patients) pour étudier les
propriétés psychométriques du questionnaire n’est pas encore atteint
car le recrutement des patients est toujours en cours.
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La MP est une maladie chronique et évolutive qui a des conséquences non
seulement sur les capacités fonctionnelles des patients mais aussi sur les
domaines de la santé mentale, émotionnelle et sociale, désignée sous le terme de
qualité de vie liée a la santé (QDVLS).

L’enjeu du neurologue devant un patient parkinsonien n’est pas seulement
d’identifier les symptomes moteurs de la maladie et les prendre en charge mais
aussi d’identifier les autres symptomes non moteurs et faire une évaluation
globale de leur impact sur la qualité de vie des patients. Cette évaluation passe
par l'interrogatoire a la fois du patient et de son aidant, I'examen clinique mais
aussi par des questionnaires et des échelles.

L’objectif principal de notre étude est de développer une version marocaine du
PDQ-39 avec des propriétés psychométriques analogues a la version britannique
originale.

Ainsi nous avons montré les différentes étapes d’élaboration et d’adaptation
transculturelle du questionnaire PDQ-39 en arabe dialectal. La présente étude a
permis également de faire un éclairage sur la qualité de vie de nos patients, en
précisant les dimensions qui étaient les plus perturbées.

L’adaptation d’une version marocaine du PDQ39 permettra de développer des
axes de recherches pertinents et de mener des enquétes épidémiologiques sur les
facteurs prédictifs d’'une mauvaise qualité de vie en cas de MP. Cela ouvrira la voie
a la mise en place de programmes de promotion de la qualité de vie par des
stratégies de soins et de prise en charge apportant des soins complets et continus,
axés sur le soulagement des besoins biopsychosociaux et spirituels.
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Titre : Adaptation et validation marocaines du questionnaire d’évaluation de la qualité de vie des

patients parkinsoniens (PDQ-39)
Auteur : MARZOUK BASMA

Mots clés : Maladie de Parkinson, questionnaire de la maladie de parkinson PDQ-39, qualité de

vie.

Introduction : La maladie de Parkinson (MP) est une maladie chronique qui, par ses symptomes
moteurs et non moteurs altére la qualité de vie des patients. L’évaluation de la qualité de vie liée

a la santé au cours de la MP fait appel a plusieurs échelles en particulier le PDQ-39.

Objectifs : Traduction en dialecte marocain, adaptation et validation du questionnaire spécifiques
d’évaluation de la qualité de vie chez les patients parkinsoniens (PDQ-39). Description de la qualité

de vie de notre série.

Matériel et méthodes : Pour atteindre I'objectif principal de I’étude, nous avons procédé a une
adaptation transculturelle du questionnaire PDQ-39 en arabe dialectale en suivant les démarches
scientifiques recommandées. Cette étude a été réalisée sur une population de 80 patients
parkinsoniens au niveau du service de Neurologie A et Neuropsychologie de I'hopital des
spécialités de Rabat. Concernant I'objectif secondaire, nous avons évalué la qualité de vie des
patients parkinsoniens en utilisant la version traduite du PDQ-39 et la version marocaine traduite

et validée du SF-12.

Résultats : Pour la lere partie de I'étude, 8 items ont fait I'objet d’'un consensus soit 20% de
difficultés pour aboutir a une version traduite. Le temps moyen pour remplir le questionnaire était
de 15min, sans données manquantes. Les propriétés psychométriques du questionnaire, fiabilité
et validité sont en cours de réalisation, car le nombre minimum requis de I’échantillon pour les
calcule est de 129 patients. Pour la 2™ partie de I’étude : I’Age moyen de la population d’étude
était de 59.9ans avec un sexe ratio H/F de 2.6. La durée moyenne d’évolution de la maladie était
de 103,4 mois. La Lévodopa a été prescrite chez 75.7% des cas avec une dose moyenne de 683.9
mg/jr. Par ailleurs, les antidépresseurs, les anxiolytiques étaient prescrits dans moins de 6% des
cas. La moyenne du score UPDRSIII était de 15.8, UPDRS |V était de 4.2, UPDRSV était de 1.98 et
celle de 'UPDRS VI de 74.4%. Les scores de qualité de vie générique SF-12 était au-dessous de la
moyenne avec un Score résumé mental (36.3) plus altéré que le score résumé physique a (40.13).
La moyenne du score résumé du PDQ-39 était de 33.9, la dimension la plus touchée par la maladie
était la mobilité (45.5) et la moins affectée était celle du soutien social avec un score moyen a

16.8.
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Conclusion : Le développement d’une version marocaine valide et fiable du PDQ-39 est tout a fait
possible et permettra de comprendre les besoins réels des patients parkinsoniens au-dela du

concept « Shaking Palsy » afin de promouvoir leur qualité de vie et ce via plusieurs axes.
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Abstract

Title: Moroccan adaptation and validation of the questionnaire for evaluating the quality of life of
Parkinson's patients (PDQ-39)

Author: MARZOUK BASMA
Keywords: Parkinson's disease, PDQ-39 Parkinson's disease questionnaire, quality of life.

Introduction: Parkinson's disease (PD) is a chronic disease which, through its motor and non-motor
symptoms, impairs the quality of life of patients. The assessment of the health-related quality of life
during PD uses several scales, in particular the PDQ-39.

Objectives: Translation in to Moroccan dialect, adaptation and validation of the specific questionnaire
for assessing the quality of life in Parkinson's patients (PDQ-39). Description of the quality of life of our
series.

Material and methods: To achieve the main objective of the study, we carried out a cross-cultural
adaptation of the PDQ-39 questionnaire in dialectal Arabic by following the recommended scientific
procedures. This study was carried out on a population of 80 parkinsonian patients at the level of the
Neurology A and Neuropsychology department of the Rabat specialty hospital. Regarding the secondary
objective, we assessed the quality of life of Parkinson's patients using the translated version of PDQ-39
and the translated and validated Moroccan version of SF-12.

Results: For the 1st part of the study, 8 items were the subject of a consensus, with 20% of difficulties
to arriving at a translated version. The average time to complete the questionnaire was 15min, with no
missing data. The psychometric properties of the questionnaire, reliability and validity are in progress,
as the minimum number of sample required for the calculation is 129 patients. For the 2nd part of the
study: the average age of the study population was 59.9 years with a sex ratio M / F of 2.6. The mean
duration of disease progression was 103.4 months. Levodopa was prescribed in 75.7% of cases with an
average dose of 683.9 mg / day. In addition, antidepressants and anxiolytics were prescribed in less than
6% of cases. The mean UPDRSIII score was 15.8, UPDRS IV was 4.2, UPDRSV was 1.98 and that of UPDRS
VI was 74.4%. Generic SF-12 quality of life scores were below average with a mental summary score
(36.3) more impaired than the physical summary score at (40.13). The mean of the summary score of
the PDQ-39 was 33.9, the dimension most affected by the disease was mobility (45.5) and the least
affected was that of social support with an average score of 16.8.

Conclusion: The development of a valid and reliable Moroccan version of PDQ-39 is quite possible and
will make it possible to understand the real needs of Parkinson's patients beyond the “Shaking Palsy”
concept in order to promote their quality of life via several axes.
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Annexe 1 :

Modeéle de page de signature
En signant le présent formulaire de consentement, je confirme que :
J'ai lu et compris les informations et les pages écrites au sujet de cette étude : 4 pages.

Les procédures d’étude m’ont été expliquées et j’ai eu droit a un temps suffisant de poser des
questions.

Je suis conscient(e) que la participation a I’étude est volontaire et que je suis libre de me retirer
a tout moment, sans donner de raison et sans que mes soins médicaux ou mes droits ne soient
affectés.

Je donne la permission au médecin, a I'’équipe de I'étude et au Comité d’éthique a accéder a
mes données conformément aux dispositions établies par le présent document.

Ce consentement reste valable tant que je ne I'ai pas révoqué.

J'ai été informé que je recevrai une copie datée et signée de ce formulaire.

Nom du sujet (en majuscules)

Signature du sujet Date (JJ MM AA)

Nom du membre de I'’équipe d’étude ayant obtenu le consentement éclairé (majuscules)

Signature du membre de I'équipe d’étude Date (JJ MM AA)
ayant obtenu le consentement éclairé
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Annexe 2 :

Formulaire d’information du patient et consentement éclairé en frangais et en arabe

Adaptation et validation marocaines du questionnaire d’évaluation de la qualité de vie des
patients parkinsoniens (PDQ-39)

MaPDQ-39
Introduction

Votre participation a cette étude est entierement volontaire ; la décision de participation dans
cette étude revient donc a vous seul. Avant de vous décider, il est important que vous
compreniez en quoi consiste cette étude. Ce formulaire d’information et de consentement
éclairé vous apportera des renseignements sur cette étude et pourquoi elle est menée.

Si vous souhaitez participer, il vous sera demandé de signer ce formulaire.

Si vous ne désirez pas participer, vous ne devez pas justifier votre décision de ne pas participer
et vous ne perdrez pas non plus le bénéfice des soins médicaux auxquels vous étes éligible ou
gue vous recevez déja.

Veuillez prendre le temps de lire attentivement les informations suivantes et si besoin de
discuter avec votre famille, vos amis et votre médecin avant de prendre votre décision.

Si vous avez des questions au sujet de I'étude, veuillez prendre contact avec : Dr.Marzouk
Basma, numéro de téléphone : 0671465930.

Le protocole de cette étude a été approuvé par le comité d’éthique pour la recherche
biomédicale de Rabat, numéro 22-21

De quoi s’agit-il dans cette étude ?

Le Parkinson disease questionnaire-39 (PDQ-39) est un instrument de mesure de la qualité de
vie liée a la santé spécifique du Parkinson. L'objectif de cette étude est la validation de la
traduction en dialecte marocain du PDQ-39 et de son adaptation socioculturelle a la population
marocaine parkinsonienne. Nous vous invitons a participer dans cette étude non-
interventionnelle.

Une étude non-interventionnelle est une étude dans laquelle les individus sont seulement
informés observés et certains résultats sont mesurés. Les décisions que votre médecin prend
concernant votre traitement, y compris tout médicament qu’il/elle pourrait prescrire, ne seront
pas affectées par votre décision de participer ou de ne pas participer a cette étude. L'objectif
de cette étude est d’évaluer la qualité de vie des patients marocains suivis pour parkinson et de
mesurer I'impact du parkinson sur leur qualité de vie a I'aide du PDQ-39. Cette étude nous
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permettra également de recueillir des données sociodémographiques, cliniques des patients
parkinsoniens marocains et ainsi de déterminer les paramétres ayant un impact sur leur qualité
de vie des patients qui participeront a I'étude.

Quels sont mes droits ?

Le but de I'étude doit vous étre expliqué avant que vous ne signiez ce consentement. Vous étes
libre de participer a cette étude et de vous retirer a tout moment sans vous justifier, sans
pénalité ni perte de soins médicaux auxquels vous avez droit. C'est a vous de décider. Si vous
décidez de faire partie de cette étude, vous devrez signer ce formulaire.

Qu’est-ce qu’on attend de moi ?

On vous posera des questions sur vos antécédents médicaux et votre état de santé actuel. Le
médecin recueillera les données selon les soins courants (age, sexe, ethnie, antécédents,
examen neurologique, historique médical, date du diagnostic du Parkinson). Vous pourrez
également étre interrogé (e) sur les médicaments que vous prenez. On vous demandera de
répondre au PDQ-39 mais aussi a un questionnaire générique permettant d’évaluer
globalement la qualité de vie liée a la santé, le SF-12.

Aucun frais ne pourront vous étre demandés (vous n’aurez pas non plus droit a aucun
remboursement).

Quels sont les avantages et les risques ?

Vous ne pourrez pas tirer un bénéfice direct de votre participation a cette étude. Les données
médicales qui seront recueillies aupres des patients participant a cette étude pourraient
éventuellement vous étre d’une utilité future pour vous ou pour d’autres patients
parkinsoniens.

Cette étude ne changera pas votre traitement, donc votre participation pourrait ne pas avoir
de bienfaits ou de risques supplémentaires sur votre santé.

Comment les données relatives a mon identité et a ma santé seront-elles protégées ?

Les informations de I'étude demeureront confidentielles dans les limites de la loi ; elles seront
utilisées dans I'analyse et l'interprétation des données de cette étude ; et enfin, elles seront
combinées a d’autres études, selon le cas. Si les résultats de cette étude seront publiés ou
présentés lors d’une réunion, votre nom ne sera pas cité.
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Annexe 3:

Please complate the following

Due to having Parkinson's disease,

how often dunng the last month
have you....

1

10

1

12

13

Had difficulty doing
the beisure activities which
you would like to do?

Had difficulty looking after
your home, eg. DIY,
housework, cooking?

Had difficulty carrying bags
of shop ping?

Had problems walking haif
a mile?

Had problems walking 100
yards?

Had problems getting
around the house a3 easily
a8 you would like?

Had difficulty getfing
around in public?

Needad someone else to

accompany you when you
went out?

Felt frightenad or worrned
about falling over in
public?

Been confined to the
house more than you
wioukd like?

Had difficulty washing
yourself?

Had difficulty dressing
yourself?

Had problems doing up
your shoe leces?

PDQ-39 QUESTIONNAIRE

Piease tick gne box for each guestion

Mever Occasionally

ol O oOoooooodoaod
D00 O oddododod

§

Ut O 0O0000ddodd

Often Always
o cannal do
al all

oot O 0O0o00odododd
Ut O Ooo0odododd

Please check that you have ficked one box for each guestion before going on fo fhe nexf page

Page 3ol 12

Cues bomnaines fof palien carplaton
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Due to having Parkinson’s disease,
how often during the last month
hawve you...

14 Had problems writing
dearky?

15 Had difficulty cutting up
your food?

16 Had difficulty holding a
drimk without spilling it?

17 Felt depressed?

18 Felt isolated and lonely?
19 Felt wesapy or tearful?
20 Felt angry or bitter?

21 Felt anvious?

22 Felt worried about your
future 7

23 Felt you had to conceal
your Parkinson's from
pecple?

24 Avoided situafions which
imvohve eating or drinking
im public?

25 Felt embamassed in public
due to having Parkinson's
disezss?

26 Felt womisd by other
people’s reaction to you?

27 Had problems with your

dose parsonal
relafionships?

28 Lacked support in the
ways you need from your
SpOUsE of parner?

I yoi oo el heie 3 SPOLES OF
patner Bok hens

29 Lacked support in the

ways you need from your
family or dose friends?

Newver

O O4d O 0Obodododo o

[]

[]

Please tick one box for each gues tion

Occasionally Sometimes

L]

00 0O oo O O oososs oo
OO0 OO0 0O 0O0O000oddo. O

1O

Often Always
of camal do
al al

[]

O 0O OO o 0Odoooooodn .
I O A I A B A O [ | WA

.

Fizase check taf you have ficked one box for each guestion before going on fo fhe next page

Page 4 o 12

Clues bomnaines for palient completon

Adaptation et validation marocaines du questionnaire d’évaluation de la qualité de vie des patients parkinsoniens (PDQ-39)
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L]

Dwe to having Parkinson's disease, Please tick one box foreach question
how often during the last month
have you.... Newer Occasionally Sometimes Often Always

30 Unesxpectedly fallen aslesp
during the day?

0| O

EL Had problems with your
caoncentration, e.g. when
reading or watching TV?

32 Felt your memory was
bad?

33 Had distressing dreams or
hallucinati ons?

34 Had difficulty with your
speech?

35 Felt unabls to
communicaie with people
propery?

386 Felt ignored by people?

3T Had painful muscle
CTEMpS or spasms?

38 Had aches and pains in
wyour joints or body?

39 Felt unple asantly hot or
cold?

0 O O O O O O
OO0 O o oooo O

N B B I T e

N A I I I I e
OO0 OO0 0 0dobod

Flsase chedk fiaf you have ocked one bax for each guestion before going on fo the next page

Thank you for completing the PDG 39 guestionnaire

Page 5o 12 Cues Bomnaires for palient completion
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Fiche d’exploitation

MaPDQ-39

Traduction et validation de la version marocaine du PDQ-39 (Parkinson disease
guestionnaire-39)

Fiche d’exploitation

Fiche numéro :............ Le......... YA Y

‘ Les caractéristiques sociodémographiques

1. Age (Années):/ / | / Date de naissance : ......./ .../ e,
2. Sexe: Masculin/__/ Féminin/__/
3. Niveau d’instruction du patient: Aucun/__/ Primaire/__/ Secondaire /__/ Universitaire / _/
4. Niveau d’instruction du conjoint/ aidant : Aucun/__/ Primaire /__/ Secondaire /__/ Universitaire
/_/
5. Situation familiale actuelle : Marié (e)/__/ Célibataire/__/ Divorcé (e)/__/ Veuf (e)/__/
6. Mode de vie : Seul/ _/Avecamis/__/ Enfamille/__/ Eninstitution/__/ Inconnu/__/

AULIE/  JA PPECISEI: vttt eveve ettt tes st s eve bt seasas sbabesebesebsassea s sbebessassbasasebesesstensanassne
7. Nombre de personnes vivant dans votre foyer:/ / /
8. Sécurité sociale/Couverture médicale :
AMO/__/RAMED/__/ Assurance privée/__/Aucune /__/Autre a Préciser/ /.. eenceceieeearennns
9. Quelle catégorie décrit mieux votre occupation :
Ouvrier/__/ Commergant/__/ Artisan/__/ Fonctionnaire /__/ Agriculteur/_/
Ménagere /__/ Sans profession /__/ Retraité /__/ Etudiant/__/ Autre (3 préciser)/_ /e uueenuenn.
10. Niveau socio-économique : Aisé / _/ Classe Moyenne /__/ Précarité (Pauvreté)/ /
11. Origine : Urbaine /__/ Rurale/__/Suburbaine/ /Désert/ /

Facteurs de risque associés / Les caractéristiques cliniques
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12. Facteurs de risque associés:

- Hypertension artérielle : Oui/__/Non/__/
- Diabéte:Non/ /Oui/_ /

- Cradiopathie: Non/_ /Oui/_/

- Dyslipidémie: Oui/ _/Non/__/

- Tabagisme:Oui/_ /Non/_ /

- Alcoolisme:Oui/_/Non/_/

- Antécédents de pathologies vasculaires : Oui/__/Non/_/
13.Durée de la maladie en mois : / /
14. Dose Lévodopa/jour : / /

15. Autre médication : / /

16. Stades de Hoehn et Yahr

17. UPDRS 2

18. Score moteur UPDRS 3 :
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Annexe 5 :

UPDRS | - ETAT MENTAL, COMPORTEMENTAL ET THYMIOQUE

1 - Affaiblissement intellectuel

0 = Absent.

1 = Léger. Manque de mémoire habituel avec souvenir partiels des événements sans autre difficulté.

2 = Perte mnésique modérée, avec désorientation et difficultés modérée de faire face a des problémes complexes.
Atteinte légére mais indiscutable de ses capacités fonctionnelles avec besoin d'une incitation occasionnelle de
I'entourage.

3 = Déficit mnésique grave avec désorientation dans le temps et souvent dans I'espace. Handicap grave face aux
problémes.

4 = Déficit mnésique sévére uniquement préservation de sa propre orientation. Incapacité de porter des jugements
ou de résoudre des problémes, demande beaucoup d'aide pour les soins personnels, ne peut étre laissé seul.

2 - Troubles de la pensée (en rapport avec la démence ou une intoxication médicamenteuse)

0 = Aucun.

1 = Réves animés.

2 = Hallucinations bénignes critiquées.

3 = Hallucinations occasionnelles ou fréquentes ou idées délirantes : non critiquées, peuvent géner les activités
quotidiennes.

4 = Hallucinations continuelles. Idées délirantes ou psychose expansive : incapable de prendre soin de lui-méme.
3 — Dépression

0 = Absente.

1 = Période de tristesse ou sentiment de culpabilité excessif ne persistant pas plusieurs jours/semaines.

2 = Dépression durable (une semaine ou plus).

3 = Dépression durable avec symptomes végétatifs (insomnie, anorexie, perte de poids, perte d'intérét).

4 = Dépression durable avec symptomes végétatifs, avec pensées ou intentions suicidaires.

4 — Motivation — Initiative

0 = Normale.

1 = Moins franche qu’a I’habitude : plus passif.

2 = Perte d’initiative avec désintérét pour certaines activités non routiniéres.

3 = Perte d’initiative ou désintérét dans les activités quotidiennes routinicres.

4 = Absence d’initiative, perte totale d’intérét.

UPDRS 11 : Activités dans la vie guotidienne (remplissez juste la case ON)
5 —Parole

0 = Normale.

1 = Légeérement perturbée, pas de difficulté a étre compris. OFF ON
2 = Modérément perturbée. On doit occasionnellement lui demander de répéter.

3 = Gravement perturbée. On doit lui demander fréquemment de répéter.

4 = Incompréhensible la plupart du temps.

6 — Salivation

0 = Normale.

1 = Légere mais exces habituel de salive dans la bouche, peut baver pendant la nuit.

2 = Hypersialorrhée modérée. Peut baver un peu.

3 = Hypersialorrhée nette avec un peu de bave.

4 = Ecoulement habituel de bave nécessitant en permanence un mouchoir.

7 — Déglutition

0 = Normale.

1 = S’étrangle rarement.

2 = S’¢étrangle occasionnellement.

3 = Nécessite un alimentation semi-liquide.

4.= Nécessite une alimentation par forme gastrique ou gastrotomie.

8 — Ecriture

0 = Normale.

1 = Légérement ralentie ou micrographique.

2 = Nettement ralentie ou micrographique.

3 = Gravement perturbée : tous les mots ne sont pas lisibles.

4 = La majorité des mots est illisible.

9- S’alimenter et manipuler les couverts. OFF ON
0 = Normale.
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1 = Un peu lent et maladroit mais n’a pas besoin d’étre aidé.

2 = Pour la plupart des aliments peut se débrouiller seul.

3 = A besoin d’une aide pour les repas, mais peut encore s’alimenter lentement.
4 = On doit lui donner a manger.

10 — Habillage.

0 = Normal.

1 = Un peu lent mais ne doit pas étre aidé.

2 = Aide occasionnelle pour boutonner, enfiler une manche.

3 = A besoin d’étre aidé mais peut faire certaines choses tout seul.

4 = Totalement dépendant.

11 — Hygiéne.

0 = Normale.

1 = Un peu lent mais n’a pas besoin d’étre aidé.

2 = Nécessite une aide pour la douche/bain : ou trés lent dans les soins hygiéniques.
3 = Nécessite une aide pour se laver, se brosser les dents, se coiffer et se baigner.
4 = Sonde urinaire ou autres aides mécaniques.

12 — Se retourner dans le lit et arranger les draps et couvertures.

0 = Normal.

1 = Un peu lent et maladroit mais n’a pas besoin d'étre aidé.

2 = Peut se retourner seul ou arranger les draps mais avec une grande difficulté.

3 = Peut commencer le geste mais n’arrive pas a se retourner ou arranger les draps seul.

4 = Dépendant.

13 — Chute non liée au piétinement.

0 = Aucune.

1 = Chutes rares.

2 = Chutes occasionnelles mais moins qu’une fois par jour.

3 = En moyenne, une chute par jour.

4 = Chutes fréquentes pluri-quotidiennes.

14 — Pietinement lors de la marche

0 = Aucun.

1 = Rare piétinement lors de la marche, peut avoir une hésitation au départ.
2 = Piétinement occasionnel lors de la marche.

3 = Piétinement fréquent entrainant, occasionnellement des chutes.

4 = Chutes fréquentes dues aux piétinements.

15 — Marche

0 = Normale.

1 = Difficultés 1égéres mais peut balancer les bras ou traine les pieds.
2 = Difficultés modérées mais ne demande que peu ou pas d’aide.

3 = Difficultés importante de la marche nécessitant une aide.

4 = Ne peut marcher du tout méme avec une aide.

16 — Tremblement

0 = Absent.

1 = Léger et rarement présent.

2 = Modéré, génant le patient.

3 = Important, géne certaines activités.

4 = Marqué, géne la plupart des activités.

17 — Troubles sensitifs subjectifs liés au parkinsonisme

0 = Aucun.

1 = Occasionnellement engourdissement, picotements ou douleurs légeres.
2 = Engourdissement, picotements ou douleurs fréquentes ; pas génant.
3 = Sensations douloureuses fréquentes.

4 = Douleurs trés vives.
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UPDRS III : EXAMEN MOTEUR (période ON)

18. Parole
0 Normale.
1 Légere perte d’expression, de la diction et/ou du volume vocal
2 Voix monotone, bredouillée mais compréhensible, altération modérée.
3 Altération marquée, difficile a comprendre.
4 Incompréhensible.
19. Expression faciale
0 Normale.
1 Hypomimie légere, semble avoir un visage normalement impassible.
2 Diminution légére mais franchement anormale de 1’expression faciale.
3 Hypomimie modérée : lévres souvent entrouvertes.
4 Masque facial ou faciés figé avec perte importante ou totale de 1’expression faciale :
lévres entrouvertes (0,6 cm ou plus).
20. Tremblement de repos
0 Absent.
1 Léger et rarement présent.
2 Tremblement de faible amplitude mais persistant, ou d’amplitude modérée, mais présent
Seulement de fagon intermittente.
3 Tremblement modéré en amplitude et présent la plupart du temps.
4 Tremblement d’amplitude marquée et présent la plupart du temps.

MSD - MSG

MID - MIG

21. Tremblement d’action ou tremblement postural des mains D-G
0 ADSEIL. . ..ottt ettt ettt a ettt e e sttt ene s eenenneeaene
1 Léger : présent 1ors de I'action.......ccoceeeeeiiieieniiiine e
2 Modéré en amplitude, présent lors de I'action...........cccccceeueiiiiiiiciiiccececece,
3 Modéré en amplitude, tant lors du maintien postural que lors de I'action
4 Amplitude marquée : géne I'alimentation.....................ooL,
22. Rigidité (évaluée lors des mouvements passifs des principales articulations avec

un malade relaché, en position assise. Ne pas tenir compte de la roue dentée)
0 Absente.

1 Minime ou apparaissant lors des manoeuvres de sensibilisation.

2 Légere ou modérée.

3 Marquée, mais la plupart des mouvements peuvent-étre effectués aisément.
4 Sévere, les mouvements sont effectués difficilement.

23. Tapotement des doigts (le malade fait les mouvements rapides et de large amplitude du pouce sur
I’index)

0 INOITAL ..t ettt e et et ettt e e e e
1 Ralentissement léger et/ou réduction d’amplitude............ccecoeeveeiievieiinieieeeene
2 Modérément perturbé, se fatigue nettement et rapidement, peut avoir

d’occasionnels arréts du MOUVEMENT .. .....cceeviriirieieniireeieireee e sttt ereneenens
3 Sévérement perturbé. Hésitations fréquentes au démarrage du mouvement
4 Peut a peine effectuer le mouvement

24. Mouvements des mains (le malade ouvre et ferme rapidement les mains avec la grande amplitude possible,
chaque main séparément) D-G

0 INOTTIAUX ..ttt ettt ettt ettt bt bttt b et es et et eb et et ebeseeaeeabesteneeneerenaes
1 Ralentissement léger et/ou réduction d’amplitude
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2 Modérément perturbé, se fatigue nettement et rapidement, peut avoir
d’occasionnels arréts du MOUVEMENT .. ...ccceuevirririieeniinieieneeeeiiet et s eree e
3 Séverement perturbé, hésitation fréquente au début du mouvement ou arrét en
COUT'S AU INOUVEIMENT ...t e s e s s e s rnne s

25. Mouvements alternatifs rapides (mouvements de prono-supination des mains verticalement ou
horizontalement, avec la plus large amplitude possible des deux mains simultanément)

0 NNOTTIIAUX ...t eveenite ettt ettt sitet et te et stte et e enbtes st e enseesabeanseesseansseenbeesssesnseesssennsessseenns
1 Ralentissement 1éger et/ou réduction d’amplitude..........ccocvevvieriierierenienenieie s
2 Modérément perturbés. Se fatigue nettement et rapidement, peut avoir
d’occasionnels arréts du MOUVEIMENT ......c.cciiveiriiieiriieieee et eee et eee e e eseeseessee e
3 Sévérement perturbé. Hésitations fréquentes au début du mouvement ou arrét
€N COUTS AU MOUVEIMENT ..covuerieieeieeereiee e seeees e e se s s snese s b anes

4 Peut a peine effectuerla tache. ... ..o

26. Agilité de la jambe (le patient tape le talon sur le sol de fagon rapide en soulevant tout le pied. L’amplitude

doit étre d’environ 7,5 cm en position assise)

1 Ralentissement léger et/ou réduction d’amplitude

2 Modérément perturbée. Se fatigue nettement et rapidement, peut avoir

d’occasionnels arréts du MOUVEMENT .. .....co.uruiiirieierieieiiee ettt et st ee e

3 Séverement perturbée, hésitation fréquente au début du mouvement ou arrét
€N COUT'S A€ MOUVEIMENL ....oveeieeieereieeire et sesess s s sesess e s s ssre s sree s

4 Peut a peine effectuer la tache....c.e cooviiiiiiiiii

27. Se lever d’une chaise (le patient essaye de se lever d’une chaise a dos droit en bois ou en métal, les bras

pliés devant la poitrine)
0 Normale.
1 Lentement ou a besoin de plus d’un essai.
2 Pousse sur les bras du siége.
3 Tend a tomber en arriére et doit essayer plus d’une fois mais peut se lever sans aide.
4 Incapable de se lever sans aide.

28. Posture
0 Normalement droite.
1 Pas tout a fait droite, posture 1égérement fléchie : cette attitude peut étre normale pour une
personne plus agée.
2 Posture modérément fléchie, nettement anormale : peut étre 1égérement penchée d’un c6té.
3 Posture séverement fléchie avec cyphose : peut-étre modérément penché d’un coté.
4 Flexion marquée avec posture trés anormale.

29. Stabilité posturale (réponse a un déplacement postérieur soudain produit par une poussée sur les épaules

alors que le patient est debout les yeux ouverts et les pieds [égérement écartés. Le patient doit étre prévenu)

0 Normale.

1 Gesticulations mais se rétablit a 1’équilibre sans aide.

2 Absence de réponse posturale : peut tomber s’il n’est pas retenu par I’examinateur.
3 Trés instable, tend a perdre 1’équilibre spontanément.

4 Incapable de se tenir debout sans aide.

30. Démarche
0 Normale.

1 Marche lentement, mais traine les pieds et fait de petits pas, mais sans festinations, ni propulsions
possibles.

2 Marche avec difficulté, mais nécessite peu ou pas d’aide : festination, petits pas ou propulsion possible.
3 Perturbation sévere de la marche, nécessitant une aide. 4 Ne peut pas marcher du tout, méme avec aide.
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31 - Bradykinésie corporelle et hypokinésie (combinant la lenteur, I’hésitation, la diminution du ballant des
bras, I’amplitude faible et la pauvreté des mouvements en général)

0 Aucune.
1 Lenteur minime, donnant aux mouvements un caractére délibéré, pourrait étre normale pour certaines
personnes. Possibilité d’une réduction d’amplitude.
2 Degré 1éger de lenteur et de pauvreté du mouvement qui est nettement anormal. De plus, il existe une
certaine réduction d’amplitude.
3 Lenteur modérée, pauvreté et petite amplitude du mouvement.
4 Lenteur marquée, pauvreté et petite amplitude du mouvement.

Score total :

UPDRS IV - COMPLICATIONS DU TRAITEMENT

A — DYSKINESIES.

Durée : durant quelle proportion de la journée les dyskinésies sont-elles présentes ?

0 = Aucune. 1=13a25% de lajournée. 2 =262a50% de la journée.
3=51a75% de lajournée. 4 =76 2a 100% de la journée.

Incapacité : quelle incapacité entrainent les dyskinésies ?

0 = Aucune. 1= Légere. 2 = Modérée. 3 = Sévere. 4 = Complete.
Dyskinésie douloureuses : les dyskinésies entrainent-elles des douleurs ?

0 = Aucune. 1= Légeres. 2 =Modérées. 3 =Séveres. 4 = Marquées.
Présence d’une dystonie matinale précoce

0= Non. 1=0ui.

B — FLUCTUATIONS CLINIQUES.

Y a-t-il des périodes OFF dont on peut prédire le moment aprés une prise médicamenteuse ?
0= Non. 1=0ui.

Y a-t-il des périodes OFF dont on ne peut prédire le moment aprés une prise médicamenteuse ? ...
0= Non. 1 =0Oui.

Est-ce que certaines périodes Off viennent soudainement (en quelques secondes) ?

0= Non. 1=0Oui.

Quelle est la proportion de la journée durant laquelle le patient est en moyenne en OFF ?

0 = Aucune. 1=12a25% de la journée. 2 =26 a3 50% de la journée.

3=512a75% de lajournée. 4 =76 a 100% de la journée.

C - AUTRES COMPLICATIONS.

Le patient a-t-il de ’'anorexie, des nausées, des vomissements ?
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0 =Non.

Le patient a-t-il des troubles du sommeil, par exemple insomnie ou somnolence excessive ? .......

0 =Non.

1 =0Oui.

1 =Oui.

Le patient a-t-il une hypotension orthostatique symptomatique? ........

0 = Non.

1 =Oui.

UPDRS VI — ECHELLE DE SCHWAB & ENGLAND

OFF ON

100 % Totalement indépendant. Est capable d’effectuer toutes les activités sans
lenteur, difficulté ou géne. Tout a fait normal, n’ayant conscience d’aucune
difficulté

90 % Complétement indépendant. Est capable d’effectuer toutes les activités avec
un certain degré de lenteur, de difficulté et de géne. Peut mettre deux fois plus
de temps. Commence a avoir conscience de ses difficultés

80 % Completement indépendant dans la plupart des activités. Met deux fois plus
de temps. Conscient de ses difficultés et de sa lenteur

70 % Pas completement indépendant. Beaucoup de difficultés pour certaines
activités. Trois ou quatre fois plus lent dans certaines d’entre elles. Peut passer
une grande partie de la journée pour les activités de bases.

60 % Partiellement dépendant. Peut effectuer un certain nombre d’activités mais
tres lentement et avec beaucoup d’effort. Fait des erreurs ; certaines activités
sont impossibles.

50 % Est plus dépendant. Doit étre aidé dans la moitié des activités, plus lent.

Difficulté pour chaque chose.

40 % Tres dépendant. Peut effectuer toutes les activités avec aide mais peu d’entre
elles seul.

30% Effectue seul peu d’activités avec effort, mais ne fait que les commencer seul.

Plus d’aide est nécessaire

20% Ne fait rien seul. Peut légerement aider pour certaines activités. Invalidité
sévere

10% Totalement dépendant, ne peut aider en rien. Complétement invalide.

0% Certaines fonctions végétatives telles que la déglutition, les fonctions urinaires

et les fonctions intestinales sont altérées. Alité.
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Annexe 6:
Score de Hoehn and Yahr (UPDRS V)
Stade Manifestations cliniques

Stade 0 Aucun signe de la maladie

Stade 1 Signes unilatéraux n'entrainant pas de handicap dans la vie
quotidienne

Stade 1,5 | Atteinte unilatérale et atteinte axiale —

Stade2 | Signes a prédominance unilatérale entrainant un certain handicap

Stade 2,5 | Atteinte bilatérale légére a3 modérée ; une certaine instabilité posturale

Stade 3 | Atteinte bilatérale avec une instabilité posturale ; malade autonome

Stade4 |Handicap sévere mais possibilité de marche ; perte partielle de
I'autonomie

Stade 5 Malade en chaise roulante ou alité ; nest plus autonome.
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Annexe 7 :
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Annexe 8 :

SF-12 en anglais et en arabe
SF-12 Health Survey

This survey asks for your views about your health. This information will help keep track of
how you feel and how well you are able to do your usual activities. Answer each question by
choosing just one answer. If you are unsure how to answer a question, please give the best
answer you can.

1. In general, would you say your health is:
o1 Excellent o2 Very good o3 Good o4 Fair os Poor

The following questions are about activities you might do during a typical day. Does your
health now limit you in these activities? If so, how much?

YES, YES, NO, not
limited limited limited
a lot a little at all

2. Moderate activities such as moving a table, pushing 01 02 03
a vacuum cleaner, bowling, or playing golf.
3. Climbing several flights of stairs. 01 02 03

During the past 4 weeks, have you had any of the following problems with your work or
other regular daily activities as a result of your physical health?

YES NO
4. Accomplished less than you would like. o1 02
5. Were limited in the kind of work or other activities. o1 02

During the past 4 weeks, have you had any of the following problems with your work or
other regular daily activities as a result of any emotional problems (such as feeling
depressed or anxious)?

YES NO
6. Accomplished less than you would like. 01 02
7. Did work or activities less carefully than usual. 01 02

8. During the past 4 weeks, how much did pain interfere with your normal work
(including work outside the home and housework)?
o1 Not at all o2 A little bit o3 Moderately o4 Quite a bit os Extremely
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These questions are about how you have been feeling during the past 4 weeks.

For each question, please give the one answer that comes closest to the way you have been
feeling.

How much of the time during the past 4 weeks...

Allof Most Agood Some Alittle None

the ofthe  bit of ofthe  of the of the

time time  thetime time time time
9. Have you felt calm and peaceful? 01 02 03 04 05 06
10. Did you have a lot of energy? 01 02 03 04 mE 06
11. Have you felt down-hearted and O1 02 03 04 as 06

blue?

12. During the past 4 weeks, how much of the time has your physical health or emotional
problems interfered with your social activities (like visiting friends, relatives, etc.)?
01 All of the time o2Most of the time c3Some of the time o4A little of the time osNone of the time

Patient name: Date: PCS: MCS:
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