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JAMA Neurology January 2018 Volume 75, Number 1 Pag es 9-10.

• Accroissement de la 
durée de vie

• Influence des facteurs

environnementaux

• Absence de traitement 
curatif, seule la prise en 

charge des symptômes 

est possible

La maladie de Parkinson : 
une augmentation exponentielle
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La maladie de Parkinson : 
des différences entre chaque patient
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Signes moteurs :

- Akinésie
- Rigidité
- Tremblements 

Signes non moteurs :

- Troubles du sommeil 
- Hallucinations
- Dépression
- Troubles du comportement
- Hypotension orthostatique
- Constipation
- Dysphagie
- Dysarthrie
- Hypo/hypersialorrhée
- Douleurs

La maladie de Parkinson : 
différents symptômes
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De nombreux professionnels de santé 

participent au traitement de la maladie 

de Parkinson

Patient

et ses proches

Généraliste

Neurologue

Gériatre

Pharmacien

Assistant social

Soins infirmiers

Association de patients

Assurance maladie

Diététicien

Ergothérapeute

Kinésithérapeute

Orthophoniste

(Neuro-)psychologue

Neurochirurgien

Infirmière Parkinson
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Maladie de Parkinson: les défis

Hétérogénéité
clinique

Complexité
biologique

Traduction en
soins intégrés adaptés

Traduction en nouveaux 
traitements



NCER-PD Luxembourgish Excellence Centre for 
Research

Neuro-
pa-

thology

Data
&

Comp.

Clinic
Epidem.
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Bio-
banking

Phase 1: 4 années

Phase 2: 4 années



NCER-PD La Mission

The right medicine for 

the right patient,

at the right dose and

at the right time

Early Diagnosis

• Permettre un diagnostic précoce
(nouveaux biomarquers)

• Comprendre les mécanismes
biologiques de la maladie

• Améliorer les traitements



NCER-PD Résultats

• Etablissement d’une cohorte  1500+ 
participants

• 795 patients

• 769 contrôles

• Premiers gènes liés à la maladie de 
Parkinson identifiés au Luxembourg

• Rôle de la flore intestinale dans la 
maladie de Parkinson confirmé

• Signature spécifique de small RNA

capable de différencier les patients des 
contrôles



Un lien fort entre la recherche et les soins intégrés
pour la maladie de Parkinson

Recherche

Fondamentale Recherche clinique Soins intégrés

(+/+)     (+/-)       (-/-)        (-/-)   

kDa
55

Translational Medicine



Scalable?
Vidéo
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Le concept ParkinsonNet

•70 réseaux régionaux

•> 3000 professionnels de santé spécialisés 

•19 disciplines différentes
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Diminution 
d’accidents 
(Fractures, 

hospitalisations) 

Augmentation 
de la capacité 

d’indépendance, 
qualité de vie  

Diminution des 
coûts pour la 

caisse de 
maladie

(NL: €750 / patient / année)

Comparison of 2119 PD patients in ParkinsonNet versus 2252 standard care
Specialised physical therapy (as delivered through ParkinsonNet) leads 
to fewer complications and lower costs.

Comparison of 124 PD patients in ParkinsonNet with home-
based occupational therapy (intervention) versus 67 PD
patients in ParkinsonNet without occupational therapy (co ntrol)
Home-based, individualized occupational therapy improve s
self-perceived performance in daily activities without
increasing health care costs.

ParkinsonNet – Bénéfices observés
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Soins intégrés –
un meilleur accès aux thérapies

Objectifs du projet:

• Améliorer la qualité de soins

• Améliorer la qualité de vie

• Réduire les frais économiques

• Formation , transparence,

éducation et certification

• Développement d’innovation technologiques 

et de lignes directrices

 Soins et recherche focalisés sur les patients

Patient

Spécialiste : 
neurologue

Autres
professionnels

santé 

Médecin 
traitant

Associations 
de patientsRecherche

Aidants
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ParkinsonNet: Implémentation au 
Luxembourg



ParkinsonNet –
Implémentation au Luxembourg

 Intégration d’infirmières qualifiées (pilote)

 Premières formations en mars et mai 2018

 Formation pour  

• Orthophonistes (SLT)

• Ergothérapeutes (OT)

• Kinésithérapeutes (PT)

 Lancement le 23 mars 2018

 Étude de faisabilité en 2017



- Augmentation de la qualité de vie des patients
- Augmentation de la qualité des soins
- Optimisation du travail en équipe
- Société informée

- Augmentation de la qualité de vie des patients
- Augmentation de la qualité des soins
- Optimisation du travail en équipe
- Société informée

Soins spécifiques et 
de qualité

Soins spécifiques et 
de qualité

Soins multidisciplinaires
et intégrés

Soins multidisciplinaires
et intégrés

Informer sur la 
maladie de Parkinson

Informer sur la 
maladie de Parkinson

Notre Mission: Améliorer la vie de toutes personnes atteintes de 
la maladie de Parkinson au Luxembourg et la Grande Région
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Formateur
néerlandais 3 jours de 

formations de 
base

Formation supplémentaire
(1 an)

~15 personnes
luxembourgeoises
/ discipline Formateur

luxembourgeois

Pour chaque discipline, un expert a été formé et il est maintenant le formateur du 

Luxembourg (“train the trainer”)

Développement durable de ParkinsonNet

OT, SLT, PT
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Mariella Graziano Sylvia Herbrink & Carole Simon Nicole Colson

Expert kinésithérapie Expert orthophonie Expert ergothérapie

Les formateurs de ParkinsonNet
Luxembourg
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 Evénement multidisciplinaires en décembre 2018 et juillet 2019

Avec neurologues, infirmières, patients, ergothérapeutes, orthophonistes, kinésithérapeutes

Soins spécifiques et de qualité:  

formations qui ont déjà été réalisées

 Formation de base finalisée en mars et mai 2018 pour 

• Orthophonistes; Ergothérapeutes; Kinésithérapeutes

 Formation continue pour ces 3 disciplines

• 12 workshops monodisciplinaires

 Session d’information sur la diagnose et le traitement de la maladie de 
Parkinson pour tous les thérapeutes membres du ParkinsonNet
Luxembourg 
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Expertise parmi les thérapeutes ParkinsonNet
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Satisfaction professionnelle parmi les 
thérapeutes ParkinsonNet
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Concentration des soins
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Critères d'adhésion à ParkinsonNet

Les conditions que les thérapeutes doivent accepter avant de rejoindre ParkinsonNet :

 Volonté de participer activement aux échanges au sein du réseau interdisciplinaire de
ParkinsonNet. Avoir un haut degré de réactivité aux différents modes de communication.

 Volonté de travailler selon les lignes directrices fondées sur des données probantes

 L'adhésion à ParkinsonNet est personnelle et ne s'étend pas au groupe ou à la structure
pour laquelle le membre travaille (p. ex. cabinet de groupe, réseau de soins, hôpital).

 Votre nom et votre adresse seront annoncés publiquement sur le site Web ParkinsonNet
(donc accessible aux professionnels de la santé, aux prescripteurs et au grand public).

 Assister à une séance de formation de base de trois jours sur ParkinsonNet

 Comme la langue de communication principale de ParkinsonNet Luxembourg est
l'anglais, une bonne compréhension de l'anglais est requise.



Conditions qui doivent être remplies chaque année pour rester membre de ParkinsonNet :

 Participer à la formation continue offerte par ParkinsonNet. Le quota minimum de
participation sur 2 ans est de 80%. Des dérogations sont accordées en cas d'absence avec
une justification valable.

 Présenter au moins une fois tous les deux ans un cas de patient dans le cadre d'un
événement monodisciplinaire ou multidisciplinaire.

 Participer aux processus d'évaluation de ParkinsonNet

 Chaque membre doit faire preuve de transparence quant au nombre de patients atteints
de la maladie de Parkinson dont il prend soin.

 Partager activement vos connaissances et vos informations avec vos pairs (de préférence
par le biais d'un système communautaire en ligne).

 Sachez que si les engagements ne sont pas respectés de façon satisfaisante, l'adhésion à
ParkinsonNet peut être perdue.

Critères d'adhésion à ParkinsonNet
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Sylvia HerbrinkAnne Kaysen Carole SimonAlexandre Bisdorff Mariella GrazianoRejko Krüger Nicole Colson
Joëlle 

Penny-Fritz

Project management Neurologue Expert Kiné Expert Ortho Expert Ergo

Soins spécifiques et de qualité: Gouvernance 

Comité d’exécution 

Conseil consultatif 
international

Comité d’exécution Conseil consultatif 
clinique et de recherche
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 Continuer la formation continue des disciplines déjà intégrées (Ergo, 
Kiné, Ortho) (événements mono- et multidisciplinaires)

 Formations de nouvelles disciplines:

o Infirmières
o Diététiciens
o (Neuro)psychologues
o Assistants sociaux

 Garder le lien fort avec la recherche

Soins spécifiques et de qualité:  

dans l’avenir



- Augmentation de la qualité de vie des patients
- Augmentation de la qualité des soins
- Optimisation du travail en équipe
- Société informée

- Augmentation de la qualité de vie des patients
- Augmentation de la qualité des soins
- Optimisation du travail en équipe
- Société informée

Soins spécifiques et 
de qualité

Soins spécifiques et 
de qualité

Soins multidisciplinaires
et intégrés

Soins multidisciplinaires
et intégrés

Informer sur la 
maladie de Parkinson

Informer sur la 
maladie de Parkinson

Notre Mission: Améliorer la vie de toutes personnes atteintes de 
la maladie de Parkinson au Luxembourg et la Grande Région
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Soins intégrés: 

Infirmière Parkinson

 Infirmière Parkinson inclus dans le réseau (pilote)

Laura Longhino Alexandra Schweicher Béatrice Nicolaï
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Parcours de soins
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Infirmière Parkinson

Infirmière Parkinson
Soutenir les soins par un 
raisonnement clinique

Établir une relation de confiance 
avec le patient

S'assurer que ses propres 
connaissances sont 

constamment mises à jour 
en appliquant des lignes 

directrices 

Assurer un échange efficace 
d'informations avec tous les prestataires 

de soins de santé concernés

Informer, éduquer et conseiller 
les patients et leurs proches

Lien vers la recherche



16 kinésithérapeutes

11 ergothérapeutes

13 orthophonistes

Thérapeutes actuels et futurs de 
ParkinsonNet

infirmières Parkinson

Autres disciplines que 
nous voulons ajouter : 
diététiciens, 
neuropsychologues, 
assistants sociaux
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Integrated care: 

what has already been done 

 Train and integrate health professionals (OT, PT, ST) into the network from all 
over the country and from many different institutes

Neurologists 

/ MEVS

PT OT ST

CHdN 3 / 3 1

HRS 1 / 1 /

CHL 3 / 4 / 1 /

CHEM 2 / / 1

Rehabilitation
centre

/ 2 1 2

Nursing homes / 1 3 /

Nursing services / / / /

Private practice / 15 2 11
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 La première journée de la formation de base en mars 2018 était ouverte à de 
nombreuses disciplines de santé. 

• Ortho, ergo et kiné

• Neurologues

• Neuro(psychologues) 

• Infirmières 

• Diététiciens 

• Généralistes 

• Chercheurs 

 Evénements multidisciplinaires: décembre 2018 et juillet 2019: 

S'attaquer à la maladie de Parkinson sous différents angles : 
Rassembler les expériences de neurologues, d'ergothérapeutes, de 
kinésithérapeutes, d'orthophonistes, d'infirmières et patients.

Soins intégrés: 

Ce qui a déjà été fait
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 Intégrer de nouvelles disciplines

 Création de structures permettant de travailler dans un concept de 
soins multidisciplinaires et intégrés :

o Remboursement: ergothérapie et (neuro)psychologie
o Contrats de travail unité mixte
o Ordonnance multidisciplinaire
o Pour tous les professionnels de la santé intégrés au réseau : le temps 

sans patient doit être rémunéré 
o Échange numérique interinstitutionnel de données sur les patients 

Soins intégrés: 

dans l’avenir

 Garder le lien fort avec la recherche



- Augmentation de la qualité de vie des patients
- Augmentation de la qualité des soins
- Optimisation du travail en équipe
- Société informée
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- Augmentation de la qualité des soins
- Optimisation du travail en équipe
- Société informée

Soins spécifiques et 
de qualité

Soins spécifiques et 
de qualité

Soins multidisciplinaires
et intégrés

Soins multidisciplinaires
et intégrés

Informer sur la 
maladie de Parkinson

Informer sur la 
maladie de Parkinson

Notre Mission: Améliorer la vie de toutes personnes atteintes de 
la maladie de Parkinson au Luxembourg et la Grande Région
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Sensibilisation à la maladie de Parkinson : 

ce qui a déjà été fait
Couverture des médias : ParkinsonNet Luxembourg a été présenté dans

- Page web (5)

- Articles, lettres d’informations,… (9)

- Emission radio (1)

Activités de sensibilisation (27)

Populations cibles de ces événements :

- Le patient et ses proches

- Grand public

- Professionnels de santé

- Administrations

- Chercheurs
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www.parkinsonnet.lu



16 kinésithérapeutes

11 ergothérapeutes

13 orthophonistes

Thérapeutes actuels
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www.parkinsonnet.lu

 Les traitements
 L’alimentation
 Acitivités physiques

 Les troubles du sommeil
 Maladie de Parkinson et génétique
 Les troubles du langage et de l’élocution
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Sensibilisation à la maladie de Parkinson 

 Flyers et vidéos

 Rester actif en dansant
 Conseils pour des exercices d'étirement
 Conseils pour faciliter les mouvements 

complexes 
 Faciliter la marche avec la musique
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Sensibilisation à la maladie de Parkinson : 

dans l’avenir

 Continuation de la communication vers:

- Le patient et ses proches

- Grand public

- Professionnels de santé

- Administrations

- Chercheurs

- En utilisant les outils de communication déjà créés

- En créant de nouveaux outils de communication
• Cours d'éducation des patients
• Forum/plateforme d'échange pour les professionnels de la santé
• Vidéo multidisciplinaire 
• …
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Perspectives

Vers un réseau de soins intégrés durable 

Soumission d’un projet afin de devenir un réseau de 
compétences ce qui permettrait d’intégrer ParkinsonNet

dans le système de santé luxembourgeois

Loi du 8 mars 2018 relative aux établissements hospitaliers et à 
la planification hospitalière (art.28)



www.parkinsonnet.lu

MERCI

ParkinsonNet Luxembourg a reçu un soutien financier 
par la Fondation Veuve Emile Metz-Tesch

joelle.fritz@parkinsonnet.lu
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MERCI

ParkinsonNet Luxembourg a reçu un soutien financier 
par la Fondation Veuve Emile Metz-Tesch
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Beaucoup de symptômes pouvant 
différer d’un patient à l’autre

Nat Rev Dis Primers. 2017 Mar 23;3:17013. doi: 10.1038/nrdp.2017.13.
Parkinson disease; Poewe W et al
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Etude de faisabilité

Strengths of team Luxembourg identified by 

ParkinsonNet International

Main risks and hurdles identified by ParkinsonNet 

International

Leadership and engaged team Trainings during the week might be difficult, 

because many of the trainees have a private 

consultancy. It might also be difficult to find 

trainers for OTs.

Communication support in the project

Awareness and wish to improve care for PwPD
Multidisciplinary care is not customary. 

Professionals are positive about it but don't act 

upon it. Patient would like it (case management)

Professional associations 

- willing to have "experts": SLT, NP, OT, nurses 

- can be used to communicate with their members

Training in English possible for SLT, NP, PT, 

physicians,OT, nurse

The neurologists as a resource is limited, and in 

Luxembourg we might need to shift care from GP 

to Neurologists

PT and SL T interested in treatment of PwPD 

identified by neurologists

Advertisement about expertise is prohibited. PwPD

would really like to know therapist that are 

experts. 
SLT enthusiastic about seeing patients in an earlier 

stage and in home care and use PLVT instead of LSVT

No reimbursement for E-health . OTs and NPs 

treatments are not reimbursed at all.
Activities and meeting point for patients available 

(Parkinson Patient Association: maison La Tulipe)

Patients lack access to reliable information and 

self-management is not customary (chance!). 



- Augmentation de la qualité de vie des patients
- Augmentation de la qualité des soins
- Optimisation du travail en équipe
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- Augmentation de la qualité de vie des patients
- Augmentation de la qualité des soins
- Optimisation du travail en équipe
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Soins spécifiques et 
de qualité

Soins spécifiques et 
de qualité

Soins multidisciplinaires
et intégrés

Soins multidisciplinaires
et intégrés

Informer sur la 
maladie de Parkinson

Améliorer la vie de toutes les personnes atteintes de la maladie de 
Parkinson au Luxembourg
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Number of ParkinsonNet trainees working within different health structures 


