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Le vécu quotidien des malades et aidants MCL

01
Témoignages aidants – malades 

Dont Catherine LABORDE (marraine de l’A2MCL) et Thomas STERN (écrivain)  

02
Témoignages d’acteurs sociaux et paramédicaux 

Delphine MARTIN – Psychologue en Ehpad et aidante 

03

Présentation application de recueil de symptômes 

Isabelle RIQUIER – A2MCL

Pr Claire Paquet – neurologue

Dirigeant SPIE
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Introduction - Genèse 

Isabelle Riquier

Bénévole A2MCL



Constats 1

Les symptômes de la maladie à corps de Lewy sont très nombreux, très 
variés, fluctuants et souvent communs à d’autres maladie. 

Aidants et malades « oublient » de les évoquer en consultation. 

Le médecin peut difficilement adapter le traitement au mieux



Euréka ! 2

-L’idée : 

Répertorier le maximum de symptômes sur une durée donnée pour, au 
moment de la consultation du patient, en avoir connaissance et observer 
leur évolution.

- Objectif : 

traiter les symptômes en fonction de leur intensité, de leur typologie et de 
leur évolution pour adapter au mieux le traitement et soulager au maximum 
le patient.



La conception 3

La société SPIE ICS nous a apporté son expertise dans le cadre d’un 
mécénat de compétences pour concevoir une application à deux 
entrées et une sortie : 

Une interface côté médecin pour initier le recueil de symptômes 
pour un patient

Une interface côté aidant pour collecter les symptômes constatés 
chez son proche malade

Une sortie permettant de croiser les symptômes avec les 
traitements prescrits et d’en constater les effets dans le temps.



Les symptômes retenus 4

Ordonnés en fonction de leur typologie :

Cognitifs (4)

Physiques (8)

Humeur et comportement (14)

Troubles du sommeil (4)

Le dysfonctionnement du système autonome (4)

Des signes de perte d’autonomie dans la réalisation de certaines tâches 
de la vie courante (6)

40 symptômes dont l’existence, la fréquence et l’intensité peuvent varier 
d’un malade à l’autre
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Maquettes 

Emmanuel Houdaille

SPIE ICS



Interface côté patient / aidant 5



Interface côté médecin 6



La synthèse – Exemple 1 7



Synthèse – Exemple 2 8
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Le point de vue du médecin

Pr. Claire Paquet

Neurologue & Neuro-pathologiste

CNC Hôpitaux Lariboisière / Fernand-Widal 



Pour conclure

Avantages 
Perspectives



Avantages 9

Recueil des symptômes exhaustif et complet

Adaptation +++ du traitement au patient

Gain de temps pour un investissement modeste de part et 
d'autre

A terme des données pour la recherche clinique



Perspectives 10

Nouveaux mécénats de compétences en perspective pour :

• Faire évoluer les maquettes par l'intégration d'améliorations dans les 
interfaces (avec SPIE)

• Intégrer les Conditions Générales d'Utilisation et des exigences liées à 
la protection des données (RGPD) (avec le Cabinet Lizée-Aucher)

• Tester l'application sur un petit échantillon pour confirmer les 
avantages attendus
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