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Chére lectrice, cher lecteur,

Le diagnostic de la maladie de Parkinson a

été posé. Vous ne vous sentiez probablement
pas bien depuis un certain temps de¢ja,

sans pouvoir toutefois décrire clairement le
probléme. Plusieurs rendez-vous médicaux ont
peut-étre été nécessaires jusqu’au diagnostic
de la maladie de Parkinson.

Pour certains, cette annonce est un choc.
Méme si vous y aviez déja pensg, vous vous
étes peut-étre d'abord senti(e) déconcerté(e).
Vous vous posez tant questions : Comment
cette maladie va-t-elle affecter mon quotidien?
Comment mon partenaire, ma famille et moi-
méme devons-nous faire face a la maladie?
D’autres se sentent soulagés de finalement
pouvoir mettre des mots sur leurs symptémes.

Ces réactions sont totalement normales et
compréhensibles.

Pour apaiser les esprits, il est utile d’en
apprendre davantage sur la maladie de
Parkinson. Les informations clarifient les
questions et peuvent réduire les craintes.

Elles aident a classer les choses et a en
éclaircir de nombreuses. Etre bien informé(e)
joue aussi un role décisif pour votre gestion
future de la maladie : plus vous en saurez, plus
vous pourrez décider et suivre la meilleure voie
pour vous.

Notre brochure vous informe sur la maladie
de Parkinson, sur les éventuels troubles et les
possibilités de traitement actuelles.

Vous trouverez également de nombreux
conseils utiles pour le quotidien.

Cela englobe des choses pratigues comme
des conseils pour votre entretien médical ou la
prise des médicaments. Mais vous trouverez
également de nombreuses suggestions et
idées sur la maniére de prendre soin de vous
et de gérer les symptomes.



La maladie de Parkinson ne peut pas étre
guérie, mais elle peut étre efficacement traitée
aujourd’hui. Vous et vos proches, vous pouvez
également faire beaucoup pour vous. Cette
brochure décrit des idées et conseils

afin de vous accompagner au mieux dans
I'organisation de votre vie quotidienne avec
cette maladie chronique.

Les informations contenues dans cette
brochure sont destinées a soutenir la relation
patient-médecin et ne peuvent la remplacer.
En cas de questions, contactez votre médecin.

Votre équipe AbbVie Neuroscience
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(1) VOTRE NEUROLOGUE EN TANT QUE PARTENAIRE

Apreés le diagnostic, votre neurologue élaborera
avec vous la stratégie de traitement qui vous
convient. Il est désormais votre interlocuteur
principal pour les nombreuses questions
concernant la maladie de Parkinson. C’est pour
cette raison, que vous devez lui faire confiance
et lui parler ouvertement.

Il s'agit d'une relation d'’échanges mutuels
médecin-patient. |l est ainsi possible d’aborder
des sujets intimes ou des troubles pouvant étre
embarrassants.

De méme, il vous sera sirement plus facile
d’expliquer les difficultés rencontrées ou de
dire si vous n'avez pas pu mettre en place les
mesures thérapeutiques discutées.

N’'hésitez pas a lui parler en toute franchise
et profitez de vos rendez-vous pour lui poser
toutes les questions que vous souhaitez.




Préparez bien votre rendez-vous. Pour cela, élaborez au préalable une
liste de questions, qui vous permettra de discuter avec votre neurologue.
Il peut étre utile de préalablement parcourir la liste avec quelqu’un qui
vous connait bien et de vérifier avec lui/elle que vous avez pensé a tous
les éléments importants.

Cochez les questions que vous avez posées au neurologue. De cette
maniere, vous pouvez veérifier que vous avez tout abordé et que vous avez
été informé(e) de maniére satisfaisante.

Parfois, aprés le rendez-vous médical, on n'est plus certain d’avoir retenu
tous les détails de la conversation avec le neurologue. Prenez des notes
au cours de l'entretien. Les mots-clés sont déja un support de rappel
pour la maison.

Exprimez clairement a votre neurologue ce qui est important pour vous.
Cela peut étre avec des formulations comme « Je souhaite tout d’abord
vous expliquer cela... » ou « Docteur, voila ce qui m'importe... ».

Osez poser des questions, méme une deuxieme fois, ou expliquer
votre doute. Chaque question mérite d'étre posée et c’est votre droit de
recueillir des informations et de demander des explications.



La maladie de Parkinson est une des affections
dégénératives du systeme nerveux les plus
fréquentes. La plupart du temps, elle survient
entre 55 et 65 ans. Au total, plus de 35 000
femmes et hommes sont atteints de la maladie
de Parkinson en Belgique et environ 1000
personnes au Luxembourg.’

Lorsque nous voulons exécuter un mouvement,
une impulsion nerveuse est envoyée pour
qu’une cellule nerveuse libere le messager
chimique : la dopamine. Cela entraine le
déclenchement d'un stimulus sur les cellules
voisines. De cette maniére, I'information passe
d'une cellule nerveuse a l'autre.

En cas de maladie de Parkinson, les cellules
nerveuses productrices de la dopamine dans le
cerveau (dans la substance noire) disparaissent

progressivement. La dopamine fait ainsi défaut
et les substances inhibitrices sont en « exceés ».
Lorsque la synthése baisse a moins de 20%, les
signes de la maladie se manifestent.?

Au début, I'organisme parvient encore a
compenser la perte croissante de neurones
produisant la dopamine. Souvent, plusieurs
années s'écoulent avant que les premiers
troubles apparaissent.

On ne sait pas pourquoi les cellules nerveuses
meurent. La forme de maladie de Parkinson

la plus fréquente, a laquelle cette brochure se
rapporte, est donc également dénommeée «
idiopathique ». Ce terme signifie « sans cause
identifiable ». Avec les médicaments actuels,
les processus décrits précédemment dans

le cerveau ne peuvent pas étre arrétés ou
empéchés.



2.2 Les symptomes

La maladie se caractérise par des symptémes
MOTEURS et NON-MOTEURS.

2.2.1 Les symptomes moteurs apparaissent
lorsque 80% des neurones de la substance noire
dans votre cerveau sont détruits. La maladie

est causée par I'absence de dopamine dans

les neurones de la zone de réception (appelés
récepteurs de la dopamine). Ceci entraine une
altération du mouvement avec des tremblements,
une rigidité musculaire, une lenteur des
mouvements (bradykinésie) et des probléemes
d'équilibre.?

La maladie de Parkinson est complexe et multiple.
Elle se manifeste différemment chez chaque
patient ; il y a toutefois quatre troubles principaux
(symptdmes cardinaux), mais qui ne surviennent
pas toujours, ni avec la méme intensité.?




La bradykinésie (lenteur des mouvements):

Ce mot grec signifie « mouvement lent ». Ceci
se manifeste de diverses maniéres: visage
moins expressif, diminution des clignements
des yeux, lenteur a déclencher le mouvement
(difficulté de se retourner dans son lit,
nécessité de se promener plus lentement)

et diminution de la coordination motrice fine
(problémes d’écriture devenant lente et petite),
perte du balancement d’un bras d’avant en
arriere lors de la marche.®

La rigidité musculaire (hypertonie):

Une tension excessive, persistante et
involontaire des muscles. Elle concerne surtout
les muscles fléchisseurs et provoque une
rigidité croissante. La raideur musculaire est
aussi une raison de la posture voltée typique
du parkinsonien. Elle affecte aussi bien les

mouvements fins (écriture manuelle) que les
mouvements automatiques (clignement des
yeux, déglutition, expression du visage).?

Le tremblement de repos:

C'est le premier symptdme affectant un
tiers des patients. Il se présente surtout en
position de repos (cad quand la partie du
corps ne participe a aucun mouvement),
mais pas pendant le sommeil. [l commence
généralement dans une main d’'un seul cété
du corps, et ne se propage que plus tard

de l'autre coté. Parfois, le pied ou la jambe
peut également présenter un tremblement,
généralement plus important du c6té de
I'atteinte initiale.

Le tremblement d’action se manifeste au
stade avancé.?



Si vous avez I'impression que ce tremblement
est lié a autre chose (sevrage d'alcool ou
nervosité), discutez-en ouvertement avec votre
neurologue.

L'instabilité posturale
(difficulté a équilibrer la posture) :

En général, les problemes d’équilibre et une
altération de la posture surviennent tardivement
au cours de la maladie de Parkinson. lls se
manifestent en position debout et en particulier
lors de changements de rythme ou de direction.
Il s'agit de I'incapacité de maintenir une posture
stable et droite ou de prendre des mesures
correctives pour éviter de tomber, qui entraine
souvent une chute.®




On peut observer d'autres changements chez
de nombreux patients, méme avant I'apparition
des symptémes moteurs. Ces symptdmes
non-moteurs peuvent aussi avoir un impact sur
la qualité de vie. Beaucoup de patients ne se
rendent pas compte que ces autres symptémes
sont liés a la maladie de Parkinson.?

Les symptdmes non-moteurs peuvent varier
considérablement d'un patient a l'autre et
peuvent comporter :

« Des perturbations du systéme nerveux
autonome tels que des troubles digestifs
(constipation, écoulement de salive),
urinaires (nycturie), sexuels,
cardiovasculaires (hypotension
orthostatique, arythmie), des troubles de la
thermorégulation (transpiration excessive).

Des troubles neuropsychiatriques parmi
lesquels on trouve la dépression, I'anxiété,
I'apathie, la démence, ...

Des troubles du sommeil et de la fatigue
peuvent apparaitre avec notamment des
difficultés & s'’endormir, des insomnies, une
somnolence durant la journée, une
fragmentation du sommeil.

Des douleurs qui correspondent a des
troubles sensoriels.




Pour une prise en charge optimale, il est
important que vous discutiez ouvertement

avec votre neurologue des domaines dans
lesquels vous avez des problémes. Méme s'ils
ne semblent pas directement liés a la maladie
de Parkinson. Une relation de cause a effet n'est
pas a premiére vue évidente. Par exemple, avez-
vous souvent des vertiges ? Ou vous levez-vous
souvent la nuit pour aller aux toilettes ?

Il peut également s’agir des troubles non-
moteurs de la maladie de Parkinson.

Souvent, une adaptation du traitement apporte
un soulagement de ces symptémes.




En cas de paresse intestinale, une transition
alimentaire vers un régime riche en fibres
peut vous aider :

Mangez beaucoup d’aliments complets,
de fruits et de fruits secs, de muesli, de
légumes et de salades.

Mangez peu de produits laitiers, de
sucreries et de graisses animales.

Buvez environ 1,5 litre par jour, de
préférence de I'eau et des boissons peu
caloriques. Boire un verre d’eau plate

le matin a jeun peut également activer
I'intestin.

Discutez avec votre neurologue d'une
alimentation adaptée pour vous.

Ne prenez pas de boisson excitante le soir
(thés noir et vert, café, cola,...)

Créez une atmosphéere de sommeil ou vous
Vous sentez bien.

Laissez lentement la journée s'achever,
peut-étre avec un rituel : écouter de la
musique douce, lire, écrire un journal...

N'emportez pas vos problémes dans votre
lit. Il est parfois utile d’écrire les choses
avant d'aller vous coucher.

Relevez-vous si vous étes éveillé(e) pendant
plus de 30 minutes le soir ou pendant la
nuit. Consacrez-vous a une activité calme
et aprés un petit temps, « débutez » une
nouvelle tentative d’endormissement.




Aprés plusieurs années de traitement durant
lesquelles les symptémes de la maladie sont
bien contrélés, des complications peuvent
apparaitre ; ce sont les fluctuations motrices
(alternance de phases ON et de phases OFF)
et les dyskinésies.®

Concepts de base:

Les dyskinésies sont des mouvements
involontaires parfois inconfortables pour

le patient. lIs sont initialement dus a une
sensibilité accrue a la [évodopa, ou un dosage
trop élevé de lévodopa. lls se produisent dans
la phase ON.

« ON » est I'état dans lequel le patient peut
fonctionner/bouger comme il le souhaite.

« OFF » est I'état dans lequel le patient est
bloqué et ne peut pas fonctionner/bouger
comme il le veut.

Les fluctuations motrices

Aprés des années de traitement, |'effet
bénéfique d'un médicament peut disparaitre
avant la prise de la dose suivante ; c’est-a-
dire, gue vous pouvez réagir et vous sentir
bien (ON) pendant un certain temps, puis
I'effet du médicament s’estompe, provoquant
le retour des symptédmes parkinsoniens
(OFF). L'échec de fin de dose peut étre
corrigé en raccourcissant I'intervalle entre
les doses ou en ajoutant des médicaments
supplémentaires.®



Les dyskinésies

Elles sont généralement considérées comme un phénomeéne de dose maximale (lorsque la dose
de lévodopa est a son point le plus élevé). Des mouvements involontaires (dyskinésies) avec des
mouvements irréguliers, fluides, en forme de danse ou saccadés peuvent se produire dans une ou

toutes les parties du corps?.




Schéma de la survenue des complications motrices en fonction de la quantité de
dopamine dans I'organisme

Dyskinésies

Bonne motricité
ou phase "ON"

Blocage
ou phase "OFF"

Temps sur

une journée

’ Les dyskinésies apparaissent lorsqu’il y a un excés de dopamine dans I'organisme et
N se caractérisent par I'apparition de mouvements incontrdlés involontaires, d’amplitude
variable et pouvant toucher différentes parties du corps (bras, jambe, téte).'2

@ Les phases « ON » correspondent a une quantité de dopamine optimale.

Les blocages ou phase « OFF » correspondent a un manque de dopamine, la
n conséquence est la difficulté a amorcer les mouvements volontaires, voir méme
I'impossibilité totale de bouger (akinésie).™



La maladie de Parkinson évolue généralement
lentement. Il y a une grande variabilité
individuelle dans sa progression et son
retentissement dans la vie de tous les jours. On
considére qu’'une personne atteinte de maladie
de Parkinson et son entourage vont traverser

4 phases assez bien différenciées et de durée
variable.

1. la phase initiale

'apparition des premiers signes de la maladie
qui, au début, ne sont pas forcément identifiés
comme étant en lien avec la maladie de
Parkinson sont les symptémes moteurs et
non-moteurs. Vient ensuite le diagnostic :
seuls les symptémes moteurs permettent de
diagnostiquer avec certitude la maladie de
Parkinson. Il peut se passer plusieurs années

entre l'apparition des premiers symptémes, le
diagnostic et le début du traitement.

2. la phase d’équilibre thérapeutique dite «
Lune de miel »

Elle correspond a une maitrise des symptéomes
a l'aide d'un traitement oral dopaminergique
adapté.

3. la phase des complications motrices'®

Aprés plusieurs années de traitement oral, on
observe chez les patients parkinsoniens une
rupture d’équilibre entre les symptomes et le
traitement. Apparaissent alors des fluctuations
motrices et des dyskinésies, qui sont le reflet
du caractere discontinu de I'effet du traitement
associé a |I'évolution de la maladie.



4. la phase avancée'

C'est la progression des symptémes moteurs
et non-moteurs devenant de plus en plus
handicapants avec instabilité posturale et
chutes, freezing (immobilité soudaine de
quelques secondes a quelques minutes a
I'origine de déséquilibres), troubles de la parole
et de la déglutition, ...




La premiére description détaillée de la
maladie nommée « shaking palsy », compte
tenu des tremblements visibles au repos
remonte a 1817 par le médecin britannique
James Parkinson.

Pratiguement aucune autre maladie chronique
ne peut étre traitée aussi efficacement que

la maladie de Parkinson idiopathique. Le
traitement médicamenteux ne guérit pas

la maladie de Parkinson, il la ralentit. Par
conséquent, un arrét de traitement fait souvent
réapparaitre les signes de la maladie.*

Le point d’attaque central du traitement de

la maladie de Parkinson est de compenser

le déficit en dopamine dans le cerveau pour
réduire les symptdémes moteurs et non-moteurs
de la maladie. L'objectif est d'optimaliser la
qualité de vie de jour comme de nuit.®

Si les troubles se modifient au cours de la
maladie, un ajustement individuel du traitement
par voie orale peut constituer une aide efficace.

Il existe souvent d’'autres traitements
spécifiques pour les troubles qui ne sont
pas liés aux mouvements et a la mobilité, par
exemple les problémes gastro-intestinaux,
les insomnies ou les symptomes dépressifs.
Questionnez votre neurologue sur les
possibilités respectives.

Début du traitement individuel

Votre neurologue déterminera, en étroite
concertation avec vous, si et quand

un traitement par des médicaments
antiparkinsoniens spécifiques sera initié. Lors
de sa décision, il prendra en compte votre age
et votre situation personnelle.



Voici les principaux objectifs du traitement de
la maladie de Parkinson:

- Soulager les troubles moteurs et
non-moteurs

- Maintenir I'autonomie, I'activité
professionnelle et les activités de la vie
quotidienne

- Préserver ou améliorer la qualité de vie
quotidienne

- Eviter ou soigner les maladies concomitantes

Différents principes actifs sont utilisés dans le
traitement de la maladie de Parkinson.

Les principes actifs disponibles ont pour
objectif de compenser la perte en dopamine, le
messager, dans le cerveau. Votre neurologue
VOUS prescrira dans un premier temps
différentes formes pharmaceutiques pour
répondre de la maniere la plus adaptée

a vos besoins : des médicaments oraux (a
avaler) ou, plus rarement, en administration
sous-cutanée.®

Certains agissent en ajoutant de la dopamine,
d’'autres en activant les récepteurs a la place de
la dopamine, d’autres encore en empéchant la
dégradation de la dopamine.®
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Substances du traitement de la maladie de
Parkinson

Avant tout début de traitement, vous aurez
discuté avec votre neurologue du type de
médicaments que vous recevrez et comment
agissent ces médicaments.

Malgré tout, les profanes en médecine
oublient vite les noms et abréviations
chimiques. Les principes actifs courants et
leurs principaux effets sont :

« La L-dopa (Iévodopa) est le médicament
principal utilisé dans le traitement de |la
maladie de Parkinson. Ce précurseur du
messager endogene dopamine, est capable
de parvenir au cerveau via le sang ety est
transformé en dopamine®

'association avec carbidopa ou bensérazide
(les inhibiteurs de la décarboxylase) qui
empéche la transformation de L-dopa en
dopamine avant d'arriver au cerveau. La
L-dopa atteint donc le cerveau en plus grande
quantité et réduit les effets secondaires®

Les agonistes dopaminergiques sont des
molécules capables de mimer I'action de la
dopamine en se fixant sur les récepteurs
cérébraux.®

Les inhibiteurs de la COMT (inhibiteurs de la
catéchol-o-méthyl transférase) bloquent une
enzyme qui dégrade la L-Dopa en dehors du
cerveau.®

Les inhibiteurs de la MAO-B (inhibiteurs de
monoamine oxydase) bloqguent une enzyme
qui dégrade la dopamine dans le cerveau.®



En outre, il existe une série de substances
qui agissent en association avec les
messagers acétylcholine et glutamate
impliqués également dans la transmission
du stimulus.®

« 'apomorphine est un médicament
appartenant a la classe des agonistes
dopaminergiques.

Malgré son nom, I'apomorphine ne contient
pas de morphine. L'apomorphine permet

de réduire la durée des épisodes « off », c’est-
a-dire I'état d'immobilité chez le parkinsonien

antérieurement traité par lévodopa et/ou
autres agonistes dopaminergiques.

Il existe un stylo contenant une solution
d'apomorphine qui est injectée sous la peau

(voie sous-cutanée). Le stylo procure un effet

rapide aprés une injection souscutanée
(10 minutes environ), pendant une durée

de 50 minutes environ. La mise en place

de ce traitement nécessite de définir la
dose efficace et le patient doit étre a méme
d’identifier I'apparition des symptomes

« off » et étre capable de pratiquer lui-méme
les injections ou avoir a sa disposition un
soignant capable de réaliser I'injection pour
lui chaque fois que cela est nécessaire.*

Votre neurologue évaluera le besoin, le schéma
de mise en place et votre éligibilité selon les
critéres de remboursement spécifiques.




/
CLASSE DE

MEDICAMENTS

MODE D’ACTIONS®

PRINCIPAUX EFFETS SECONDAIRES®

LEVODOPA (L-DOPA)

La Iévodopa est convertie en dopamine dans
le cerveau.

Elle est combinée a un autre médicament
(bensérazide).

Nausées, étourdissements, somnolence.

Mouvements involontaires (dyskinésie) et
diminution de I'effet thérapeutique (périodes
ON/ OFF) apres plusieures années

DOPAMINERGIQUES

La plupart du temps en association avec la
Iévodopa au stade avancé ou comme premier
traitement pour retarder prise de la Iévodopa.

ASSOCIATIONS La lévodopa est convertie en dopamine dans Nausées, étourdissements, somnolence.
le cerveau.
Mouvements involontaires (dyskinésie) et
Elle est combinée a un autre médicament diminution de I'effet thérapeutique (périodes
(entacapone). ON/ OFF) apres plusieures années
AGONISTES Miment I'action de la dopamine. Nausées, vomissements, somnolence, agitations

nocturnes,étourdissements, confusion,
hallucinations. Comportements obsessionnels
et compulsifs a I'égard de la nourriture, de la
sexualité, de la consommation, du jeu.

INHIBITEURS COMT

Bloguent I'enzyme catéchol-o-méthyl-
transférase.

Peut améliorer la durée d’activité de la
Iévodopa

Troubles gastro-intestinaux, hallucinations,
bouche séche. Lésion hépatique surtout
avec la tolcapone (tests de la fonction
hépatique a effectuer réguliérement)
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CLASSE DE
MEDICAMENTS

MODE D’ACTIONS®

PRINCIPAUX EFFETS SECONDAIRES®

INHIBITEURS DE MAO-B

Augmentent I'effet de la dopamine en
empéchant sa décomposition. La plupart du
temps en association avec la Iévodopa au
stade avancé ou comme premier traitement
pour retarder la prise de lévodopa.

Bouche séche, maux de téte, somnolence,
hallucinations, nausées.

ANTICHOLINERGIQUES

Rétablissent I'équilibre entre la dopamine et
I'acetylcholine.
Surtout efficace contre les tremblements.

Vertige, bouche séche, hallucinations, ...




La L-Dopa,'®
précurseur de la dopamine

La molécule est captée
par les neurones qui la
transforme en dopamine.
Celle-ci est ensuite
échangée entre les
neurones pour rétablir

la motricité et son contrdle.

Neurone
dopaminergique

Inhibiteurs
de la COMT
et inhibiteurs
de la MAO-B

DOPAMINE
Neurotransmetteur

Ces substances
empéchent la
dégradation de

la dopamine dans
le cerveau limitant
ainsi la baisse de
sa concentration.

Les agonistes
dopaminergiques

Ce sont des substances
qui, en mimant la
dopamine, vont
stimuler directement
ses récepteurs sur

les neurones.

Neurone impliqué
dans la motricité

{'"

-

e

-
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Préparez a I'avance la dose quotidienne

de chaque médicament. |l existe différents
piluliers en pharmacie (journalier, semainier,
avec minuteur, ...). Conservez toujours la boite a
portée de main.

Des signaux sonores tels que des alarmes de
rappel sur votre téléphone portable vous aident
a prendre vos médicaments a I'heure.

Conservez le schéma de prise de vos
médicaments antiparkinsoniens en un lieu clé
ou bien visible.

Vous trouverez des informations pour une prise
adéquate sur la notice de chaque médicament.
Prenez les comprimés et les gélules en ayant

le buste droit et inclinez légerement la téte.
Prenez vos médicaments avec de |'eau plate.

Si vous avez des questions, veuillez
contacter votre neurologue.

Ce qui est important pour la L-Dopa

Certaines protéines dans l'alimentation
peuvent réduire I'absorption de L-dopa. La
viande, le poisson, le fromage, le lait et les
produits laitiers contiennent beaucoup de
protéines animales, mais vous ne devez pas
renoncer a ces aliments. Ce qui compte,
c’'est le bon moment ! Sauf si le neurologue
I'a prescrit autrement, prenez le médicament
L-dopa 20 a 30 minutes avant ou aprés un
repas riche en protéines.




Les médicaments actuellement disponibles
permettent de contrbler les troubles de la
maladie de Parkinson pendant de nombreuses
années. On parle de la phase de « lune de
miel» qui dure généralement 5 a 10 ans. Si

les modifications dans le cerveau évoluent au
cours du temps, la médecine réagit avec des
stratégies de traitement plus complexes.®

Avec la progression de la maladie, la dopamine
manque de plus en plus dans le cerveau. Le
déficit est compensé par les médicaments.
D’autres cellules cérébrales peuvent convertir
les principes actifs en dopamine, mais elles ne
la stockent pas et ne la libérent pas en cas de
besoin. ®

'effet des substances substitutives dépend
davantage de leur concentration et de leur
durée d’action. Cela peut entrainer des
variations d’effet.

Comme le corps absorbe les principes actifs
par voie orale (comprimés ou gélules) via
I'intestin gréle, ils doivent tout d’abord passer
par I'estomac.

En cas de maladie de Parkinson avancée,

la vidange de I'estomac devient plus lente

et imprévisible, donc les principes actifs
arrivent plus tardivement dans le cerveau. Cela
contribue également aux variations d’effet. °



Pour compenser ces variations, le neurologue
adapte le traitement oral. || modifie les dosages,
les écarts entre les prises et les combinaisons
de principes actifs. °

Néanmoins, par moment, il y a trop ou trop peu
de principe actif dans le cerveau.

Si le taux de médicament est trop élevé dans le
sang, il induit des mouvements involontaires et
excessifs (dyskinésies).

Si le taux de médicament est trop peu élevé
dans le sang, il en résulte des mouvements
ralentis, une immobilité et une mobilité réduite
(OFF).”®
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Figure adapted freom Schapira AHV, et al. (2009) European Jounral of Neurology, 982-989



3.3 Les traitements de seconde ligne'”’

Lorsque lI'adaptation du traitement oral ne

suffit plus, trois approches thérapeutiques sont
disponibles: 2 traitements a I'aide d'une pompe
et la stimulation cérébrale profonde.

1.Le gel intestinal de lévodopa-carbidopa'®

Ce gel est administré directement et en continu
dans l'intestin gréle a I'aide d'une pompe
portable. Une sonde fine est posée jusqu’a
I'intestin gréle. Lors de la phase de test, la sonde
est introduite par le nez. Pour le traitement
permanent, on place une gastrostomie a

travers la paroi abdominale. Cette procédure

est réalisée par un gastro-entérologue par
endoscopie.




2. Le gel intestinal de Iévodopa-
carbidopa-entacapone

Ce gel est administré directement et en
continu dans l'intestin gréle a I'aide d'une
pompe portable. Une sonde fine est posée
jusqu’a l'intestin gréle. Lors de la phase
d’évaluation, la sonde est introduite par le nez.
Pour le traitement permanent, on place une
gastrostomie a travers la paroi abdominale.
Cette procédure est réalisée par un gastro-
entérologue par endoscopie.

3.La stimulation cérébrale profonde™®

Des électrodes sont implantées a des endroits
spécifiques du cerveau par voie chirurgicale.
Des cébles passant sous la peau les relient a
un stimulateur implanté souvent dans la zone
de la clavicule. Ainsi les parties du systeme

nerveux impliquées dans le contrdle des
mouvements sont stimulées électriquement.
Cette opération est réalisée au bloc opératoire
par le neurochirurgien.

Les médicaments sont le premier choix pour le
traitement efficace des troubles de la maladie
de Parkinson. Une série d’autres traitements
complémentaires peuvent venir en soutien. La
kinésithérapie, la logopédie et I'ergothérapie
ont en particulier fait leurs preuves pour
ameliorer les troubles qui sont moins bien
contrblés avec les médicaments. Les troubles
de la marche ou de I'équilibre en sont des
exemples.



Il est conseillé de commencer tot un exercice
régulier. Les évolutions défavorables peuvent
alors mieux étre évitées ou atténuées.

Kinesitheérapie pour la mobilité

Si vous commencez une kinésithérapie, vous
exercez d’abord des séquences de mouvements
adaptées avec le kinésithérapeute. Lorsque vous
la maitrisez correctement, vous pouvez l'utiliser
pour des petits exercices ciblés au quotidien.
Les objectifs principaux de la kinésithérapie sont
la mobilité au sens large, la posture, la marche et
I'équilibre.

L'ergothérapie offre une aide au quotidien

Les exercices d’'ergothérapie peuvent étre
adaptés a vos propres symptoémes.




lls sont axés sur des activités de la vie de tous
les jours et les mouvements associés. Par
exemple : les fagons pratiques de prendre

vos vétements lors de I'habillage et du
déshabillage, I'exécution des travaux ménagers
ou I'exercice de sa profession. Et également
les gestes importants pour le temps libre et les
loisirs. Un entrainement a I'écriture peut étre
envisagé. De plus, vos proches recevront des
conseils pour leur permettre, avec vous, de
pouvoir organiser votre quotidien.

renforce la voix

Si les muscles importants pour la parole
perdent leur force en raison de la maladie de
Parkinson, il est possible que la voix soit plus
faible et que la parole devienne monotone

et peu audible. Une thérapie individuelle de
la voix et de la parole permet en général de

stabiliser efficacement ce phénomeéne. La
Voix, la prononciation et la vitesse d’élocution
sont les points particulierement travaillés. Les
mimiques, la mobilité buccale et la respiration
sont également contrblées et, le cas échéant,
entrainées. La logopédie peut aussi étre utile
lors de troubles de la déglutition.

et relaxation

Un accompagnement psychothérapeutique
peut vous aider, vous et vos proches, a

mieux gérer I'annonce du diagnostic et

Ses conséquences, les angoisses et les
incertitudes, mieux accepter la maladie,
connaitre ses limites et étendre le champ des
possibilités...

Les exercices de relaxation ont clairement des
effets positifs sur le corps et I'esprit.



Les deux procédés les plus courants sont
I'entrainement autogene et la décompression
musculaire progressive. Qigong, Tai Chi et Yoga
sont d’autres possibilités.

Renseignez-vous

Pour connaitre les services et les aides
auxquels vous avez droit, il est possible de
vous rendre a la maison communale ou votre
mutuelle qui délivre bon nombre d’'informations
utiles. Elle peut également vous orienter vers
une assistante sociale. Votre neurologue
pourra en outre vous indiquer des thérapeutes
qui ont de I'expérience avec les personnes
atteintes de la maladie de Parkinson.
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De nombreux exercices peuvent étre intégrés
et trouvent presque automatiqguement leur
place dans le quotidien. Par exemple :

- froncez le front, clignez les yeux, levez et
abaissez les coins de la bouche, comme
un petit exercice d'expression lorsque
vous vous coiffez ou maquillez devant le
miroir de la salle de bain,

- pendant une conversation, ou en
regardant la télévision, faites passer un
crayon a travers les doigts pour exercer la
mobilité de la main,

- pendant que vous téléphonez, dessinez,
tracez des lettres ou créez des motifs avec
des allumettes pour renforcer la motricité
fine.

Organisez votre journée en fonction de vos
possibilités.




Profitez des beaux moments

Prenez conscience du moment présent:
Ressentir la chaleur d'une tasse de thé dans
la main ou apprécier une mélodie peut étre
trés agréable et éveiller les sens. Ou une
promenade dans la nature, un bain de vapeur,
un massage relaxant... Instaurez des moments
de plaisir personnels dans votre quotidien.

Le mouvement a un effet positif sur le bien-
étre. Les sports d’endurance tels que la
marche et la marche nordique, le jogging, le
vélo, I'ergometre ou I'entrainement sur tapis
roulant sont de bonnes fagons de se faire du
bien. La danse ou la randonnée, la natation et
la gymnastique aquatique sont également trés

appropriées. Discutez avec votre neurologue
de ce qui vous convient.

D’autres approches peuvent aider a améliorer
votre qualité de vie et I'épanouissement
comme l'activité physique et sportive adaptée
(Tai chi, yoga, gymnastique douce, danse

— comme organisé par Kinesiphilia, ...), la
relaxation (sophrologie, méditation, ...), les
activités sociales et culturelles (chorale,
théatre, peinture, ...).*
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Continuez a faire des exercices quotidiens,
pour entretenir vos articulations, votre
musculature, votre souplesse, votre equilibre,
votre posture, I'agilité de vos gestes,...

et votre bien-étre.

En cas de raideur, le matin au réveill,
commencez par bouger vos bras, vos mains,
vos épaules, vos jambes, vos chevilles...
Etirez-vous.

Entrainez-vous a vous maintenir bien droit(e)
aussi bien en position assise que debout, et
a maintenir I'équilibre lorsque vous étes en
mouvement. Marchez régulierement.

Dans tous les cas, adaptez les exercices a
votre rythme, aux fluctuations de votre état.

Arrétez-vous lorsque vous sentez arriver la
fatigue. Faites certains exercices en position
assise. Prévoyez régulierement des périodes
de repos.

Tenez-vous bien droit(e), regardez loin
devant vous.

Faites de grands pas en déroulant bien
les pieds au sol.

Prenez le bras de la personne qui vous
accompagne, utilisez une canne
seulement si cela est nécessaire.

Préférez les semelles antidérapantes.

Veuillez maintenir 'utilisation maximale de la
parole ! Parlez beaucoup et avec énergie.
Lisez a haute voix et respirez profondément.
Discutez avec votre neurologue de I'utilité d’'un
suivi de logopédie ou de kinésithérapie.



Sivous tremblez : ne limitez pas vos gestes, le
mouvement améliore le tremblement.

A la maison, calez-vous bien au bord de la
table, du plan de travail de la cuisine, du lavabo.

Préférez les vétements faciles a enfiler, un peu
larges, s'attachant sur le devant, les fermetures
éclair plutét que le boutons, les chaussures
sans lacets, avec velcro, ...

Pour écrire, préférez des stylos un peu gros, a
trait épais, utilisez du papier ligné.




Il peut arriver que d’autres personnes
interprétent mal ou prennent a la Iégere des
signes visibles de la maladie de Parkinson,
comme le tremblement, une immobilisation
soudaine ou des mouvements généralement
lents.

Beaucoup vivent mal le fait que leur maladie
de Parkinson devienne visible. L'un est
embarrassé de prendre plus de temps a la
caisse du supermarché ; l'autre est mal a l'aise
lorsqu’il n'avance pas entre les sieges du
cinéma. Lorsque s’y ajoutent des réflexions
d’agacement ou des regards de biais, le
mal-étre grandit.

Ne réagissez pas en tentant de cacher vos
troubles.

N’essayez pas de réprimer ou de dissimuler les
anomalies. Généralement, cela ne fonctionne
pas... En vous mettant la pression, cela peut
renforcer les troubles. La simple pensée a une
éventuelle situation de stress imminente peut
conduire a des problémes plus visibles a un
moment donné.

Ou vous interprétez des troubles pour plus
graves qu'ils ne le sont.

Expliquez la situation

Il est bien mieux de s’occuper de soi et de sa
maladie. Peut-étre dites-vous poliment :

« Excusez-moi, j'ai la maladie de Parkinson. Ou
clairement : « je ne peux pas faire autrement».
Si vous entendez des commentaires sur des
anomalies visibles comme le tremblement,
signalez votre maladie de maniere concrete.



M.

La connaissance crée la compréhension

Cela requiert parfois plusieurs tentatives.
Mais dans la plupart des cas, les réactions
des autres vous renforceront sur votre voie :
Beaucoup sont compréhensifs et offrent leur
aide lorsqu'ils sont informés de la cause de
votre comportement.

Il'y a aussi ceux qui ne savent pas comment se
comporter avec vous. Doivent-ils vous parler

? Aider ? Ne pas réagir ? Avec votre franchise,
vous pouvez leur épargner cet embarras.




L'estime de soi trouve son origine dans la comparaison que
nous faisons entre notre propre personne et ce que le monde
extérieur attend de nous. Si les résultats sont bons, I'estime
de soi augmente.

Veiller a:

- Conserver une bonne image de vous-méme:
Acceptez-vous, méme avec la maladie de Parkinson.
Personne n’est parfait. Mais chacun est unique.

- Mettez-vous des objectifs réalistes :
Ne soyez pas trop exigeant(e) avec vous-méme et respectez
vos limites.

- Evitez les généralisations :
Ne dites pas « je ne peux pas faire cela » si vous n'y parvenez
pas par moment..

Valeurs positives :

Réjouissez-vous de petits succes - en ce qui concerne le travail,
le sport, le bricolage, le traitement...




Les liens familiaux et les amitiés sont
précieuses et offrent sécurité et stabilité. Ne
les evitez donc pas. Restez en contact, parlez
ouvertement de la maladie de Parkinson et de
comment vous allez. Cela soulage l'incertitude
des autres et facilite également beaucoup de
choses pour vous.

Les amis et les parents vous connaissent bien
et peuvent contribuer a ce que la maladie

de Parkinson puisse étre traitée aussi bien

gue possible. Souvent, ils percoivent plus
aisément que vous les modifications comme

un changement d’attitude, une voix plus faible
ou un oubli inhabituel. Leurs remarques vous
donnent l'opportunité d’'en parler concretement
et précocement avec votre neurologue.

Un compagnon attentif

Les observations des autres peuvent en méme
temps aider a évaluer l'efficacité de votre
traitement actuel ou le besoin d'un ajustement
thérapeutique.

Bien sdr, votre famille et vos amis doivent savoir
ce gu’est la maladie de Parkinson, comment

la maladie peut se manifester et comment elle
s'exprime individuellement chez vous.

Les discussions ouvertes peuvent également
empécher les malentendus. Par exemple : la
maladie de Parkinson peut étre associée a une
limitation des mimiques de la face. Dans les
discussions, cela peut avoir I'effet d'un manque
d'intérét. Si les autres en tirent des conclusions
erronées et sont distants, la personne
concernée peut également réagir par une prise
de distance.



Et dans ce cas, chacun ayant une
perception erronée de la situation, un cercle
vicieux s’installe...

Exprimez vos souhaits

Un échange sincére et informatif permet en
outre d’éviter les excés de sollicitudes. Parfois,
les autres ont tendance a faire preuve d’'un
exces de prudence en raison d’incertitudes ou
incompréhensions. Toutefois, des propositions
incessantes d'aides venant de personnes

bien intentionnées sont pénibles. Expliquez
clairement a vos proches quand vous souhaitez
de l'aide - et quand vous n’en avez pas besoin.




La maladie, les médicaments ou la charge émotionnelle liée a la maladie
peuvent modifier la sexualité. Si une dimuntion ou une augmentation du
désir sexuel entraine des irritations ou de l'incertitude sur la vie sexuelle du
couple, vous ne devez pas |'accepter. Parlez a temps avec votre partenaire
si vous remarquez que vous n'y trouvez pas tous deux du plaisir. Demandez
également conseil a votre neurologue. Souvent, un changement de plan de
traitement peut apporter une aide.

Changez la perspective

Aprés le diagnostic, tout tourne autour de vous. Mais comment cela se passe-t-il
pour votre partenaire ? Qu’est-ce qui le (la) préoccupe ? Qu'est-ce qui le (la) rend
moins confiant et quand a-t-il (elle) tendance a trop s’inquiéter ? Mettez-vous a
sa place pour mieux le (la) comprendre :

Qu’'est-ce que cela signifierait-il pour moi si mon partenaire était malade ?
Comment puis-je le (Ia) soutenir ?

Qu'est-ce qui me serait difficile ?

Me serait-il facile d’en parler ?

Qu’'est-ce que je souhaiterais de mon partenaire ?



A‘ Ik
ASSOCIATION } PARKINSON

'association Parkinson est une association de
patients qui informe/oriente les patients et les
proches concernant la maladie et sa prise en
charge. Elle propose également des activités
(conférences, etc) dans ses groupes d’entraide
locaux (antennes). Pour plus d’information :
permanence téléphonique au 081 56 88 56 ou

www.parkinsonasbl.be

T ACTI®N
PARKINSON

Action Parkinson propose a Ixelles des activités
physigues hebdomadaires recommandées
pour améliorer la qualité de vie des

personnes ayant la maladie de Parkinson:
marche nordique, boxe, gymnastique, danse
Kinésiphilia, tango, Qi Gong, le chant. De

plus, des réunions thématiques et tables de
paroles, elles aussi hebdomadaires, permettent
de favoriser I'’échange d’'informations et de
mieux comprendre la maladie, de fagon tres
conviviale. Pour plus d’informations, consultez
le site

www.actionparkinson.be.



Glossaire

L-dopa
COMT
MAO-B
ON

OFF

Dyskinésies

Gastrostomie

|évodopa

catéchol-o-méthyl-transférase

monoamine oxydase
I'état dans lequel le patient peut fonctionner/bouger comme il le souhaite

I'état dans lequel le patient est bloqué et ne peut pas fonctionner/bouger
comme il le veut

mouvements involontaires

ouverture artificielle (stomie) dans la paroi abdominale jusqu’a I'estomac
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A. Mobilité

Tres hypermobile

Moyennement hypermobile
Légérement hypermobile
Normale

Légérement raide

Moyennement raide

Trés raide

B. Tremblements

C. Crampes

D. Etat psychique

E. Médication anti-Parkinson

F. Repas

G. Activité physique

Remarques:
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