Vivre avec la
maladie de
Parkinson avancée

Informations et
conseils pour les
PErsonNNes
concernées

obbvie







Chére lectrice, cher lecteur,

Vous vivez déja depuis longtemps avec la
maladie de Parkinson ou accompagnez un
proche qui est parkinsonien. Vous connaissez
les causes de la maladie, les symptémes
possibles et les diverses possibilités de
traitement. En outre, vous étes en contact étroit
avec votre neurologue et peut-étre également
avec d’autres professionnels de la santé. |l

est important et précieux d’avoir trouveé vos
stratégies personnelles pour faire face a la
maladie de Parkinson.

Progressivement, vous étes confrontés a

de nouveaux défis. En effet, la maladie de
Parkinson idiopathique, a laquelle se rapporte
cette brochure, peut actuellement étre bien
traitée, mais elle ne peut pas étre guérie. Aprés
un certain temps, certains troubles peuvent
augmenter ou de nouveaux symptémes
peuvent apparaitre car les médicaments
semblent moins bien agir et la maladie
continue d’évoluer.

Il est compréhensible de s’inquiéter ou de
redouter I'avenir. Comment cela va t-il évoluer?
Comment le neurologue peut-il m'aider ?

Que pouvons-nous faire nous-mémes ?

Cette brochure ne vous donnera aucune
réponse toute faite a ces questions car cela
dépend de votre situation personnelle. En

effet, la maladie de Parkinson se développe
différemment chez chacun. Par ailleurs, chaque
personne a ses exigences et ses souhaits
personnels, par exemple en ce qui concerne
les options thérapeutiques. De méme, la
brochure ne peut pas couvrir tous les aspects
de la vie avec la maladie de Parkinson.

Dans les pages suivantes, vous trouverez de
nombreux conseils pratiques pour faire face
aux défis et développer de nouvelles stratégies
avec les personnes de votre entourage.



De plus, la brochure contient des informations
utiles pour la gestion de la douleur au
quotidien, les aides pratiques et les thérapies
de soutien.

Avec ces suggestions et informations, nous
souhaitons vous aider a organiser votre vie
quotidienne avec la maladie de Parkinson de
telle sorte que la maladie prenne juste I'espace
nécessaire et que d’'autres facettes de la vie
trouvent également leur place.

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

Votre équipe AbbVie Neuroscience
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(1) COMMENT DETERMINER LA PROGRESSION

DE LA MALADIE ?

La maladie de Parkinson peut étre efficacement
traitée, mais elle ne peut pas étre guérie. Il faut
en étre conscient mais aussi continuer a vivre.
N'exigez donc pas de vous de tout contrdler
immédiatement lorsque les symptdomes de la
maladie changent.

Tolérez vos anxiétés et inquiétudes, mais
identifiez également vos possibilités.

Personne ne peut dire exactement comment la
maladie de Parkinson va évoluer chez vous.

Bien que chaque personne soit différente,
vous remarquerez les signes qui indiquent
que votre maladie progresse. Vous trouverez
qu’il vous faut plus de temps ou d’efforts

pour faire vos activités quotidiennes — vous
habiller, par exemple. Vous constaterez que le
tremblement qui se limitait a un seul c6té du

corps se produit maintenant des deux co6tés, ou
vous vous apercevrez d'un changement dans
votre fagcon de marcher ; elle n'était que lente, a
présent vous trainez davantage les pieds.

L'intensité de vos symptdmes peut varier d’'un
jour a l'autre. |l vous sera peut-étre nécessaire
de prendre vos médicaments a intervalles plus
rapprochés. Pour contréler vos symptomes, il
est possible que vous deviez aussi augmenter
la dose ou prendre une combinaison de
plusieurs médicaments.

Il est important d’étre conscient des
changements qui se produisent et d’en parler a
votre neurologue. Demandez a votre soignant
ou aux membres de votre famille s’ils ont
remarqgué de tels changements, par exemple,
s'ils trouvent plus difficile de comprendre ce
que vous dites.



Il est crucial de parler ouvertement avec
votre neurologue. Il peut ainsi évaluer plus
précisément I'évolution de la maladie et
adapter votre traitement, le cas échéant.
Certes, tous les troubles ne peuvent pas étre
améliorés avec des médicaments. Mais dans
de nombreux domaines, un changement du
traitement peut étre bénéfique.

Réfléchissez également avec vos proches a

ce qui peut vous faciliter la vie au quotidien.
Consultez éventuellement d'autres experts, par
exemple un ergothérapeute pour les questions
concernant I'agencement intérieur. Il existe de
nombreux outils et aides. Demandez a votre
neurologue a qui vous pouvez vous adresser.




CONSEILS ET ASTUCES POUR MIEUX VIVRE

VOTRE MALADIE

Le chapitre suivant a pour but de vous aider,
vous et vos proches, a développer des
stratégies de gestion pour les éventuelles
difficultés que vous rencontrerez. Faites face
activement aux problemes pour conserver
votre autonomie. En lisant et relisant ces
conseils, les astuces seront d'autant plus
faciles a retenir. Pour presque tous les secteurs
de la vie, il existe du matériel d’aide utile avec
lequel vous pouvez organiser votre quotidien,
aussi agréablement et d'une maniere aussi
adaptée que possible. Par exemple : une

aide a la marche avec une poignée épaisse
ergonomique.

Penser et se concentrer
Restez actif(ve) intellectuellement : participez

aux évenements de votre entourage, suivez les
informations, lisez, allez au cinéma, au théatre...

Les jeux de cartes et de société, les jeux de
mémoire, les puzzles, les mots croisés, les
sudokus et les jeux avec des mots ou des
chiffres sont des « joggings cérébraux » idéaux.

Intégrez les jeux de réflexion dans le quotidien,
comme avoir la liste des achats en téte.

Apprenez de nouvelles choses : des nouveaux
mots, des jeux, des pas de danse, l'utilisation
des appareils techniques, des programmes
informatiques...

Manger et boire

Si possible, pour manger, asseyez-vous bien
droit(e) et tenez la téte droite.

Mangez au calme et concentrez-vous sur le
repas. Les distractions, comme un téléviseur



allumé, favorisent les « fausses-routes » ou
« fausses déglutitions ».

Ne mangez et buvez pas en méme temps.

Optez pour des aliments mous au lieu d’aliments
durs qui ne peuvent pas étre bien avalés, par
exemple des carottes et chou-rave cuits au lieu
de crudités.

Troubles digestifs

Intégrez autant que possible I'exercice physique
dans votre quotidien.

Mangez de nombreux aliments riches en fibres
tels que les aliments complets, les légumes et
les pommes de terre.

Plusieurs petits repas par jour sont plus
appropriés que quelques gros repas. Prenez




de petites collations, en plus des trois repas
principaux, par exemple a 10h et comme godter.

Buvez environ 1,5 litre sur la journée. Privilégiez
I'eau plate ou pétillante et les boissons peu
sucrées, comme les grenadines et les infusions
de fruits ou tisanes non sucrées.

Freezing (blocage soudain des mouvements)

Sivous devez tourner lors d'un déplacement,
prévoyez une courbe large. Veuillez a ne pas
changer de direction brutalement.

Devant les portes fermées, marchez doucement
jusqu’a ce que vous puissiez entrer.

Observez les autres et imitez leur déplacement
lorsque vous marchez.

Avant le premier pas, replacez votre poids

sur une jambe. La jambe « libre » peut alors
démarrer.



Donnez-vous des indications mentales ou
acoustiques telles que « gauche vers |I'avant
» ou « 1, 2, 3 ». Une autre personne peut
également donner ces indications.

Imaginez-vous que vous devez passer par-
dessus une boite a chaussures qui barre votre
chemin.

C'est la méme chose pour un « Baton Anti-
Freezing », qui vous permet de rabattre une
barre horizontale a franchir.

Fixez un point sur le sol comme objectif pour
votre prochaine étape. Un pointeur laser peut
jouer ce rble également.

Maintien et équilibre

Veérifiez plusieurs fois par jour votre posture et
redressez-vous en cas de mauvais maintien

évident. Un miroir pour le corps entier est trés
utile a cet effet.

Tenez-vous debout et marchez en toute
conscience a grands pas, et balancez les
bras pendant la marche. L'ensemble favorise
I’équilibre.

Ne croisez pas les jambes si vous voulez
modifier la direction. Tournez-vous en
effectuant plusieurs pas larges.

Regardez toujours dans la direction que vous
montre la pointe de vos pieds.

En déplacement, un sac a dos |éger peut vous
aider a rester droit.



Tremblement de repos

Cela peut beaucoup vous aider de contracter
la main qui tremble ou de lI'insérer dans une
poche de pantalon.

Une autre aide peut consister a retenir ou a
presser la main qui tremble avec la main plus
calme.

N’'essayez pas de réprimer le tremblement.
Plus vous insistez, plus cela peut se renforcer.

Sommeil
Dormez sous une couette |égére sous laquelle
vous pouvez bouger facilement et que vous

pouvez retirer sans effort.

Choisissez pour les mémes raisons des draps
et des vétements de nuit en matiéres lisses

telles que soie, nylon ou satin et dormez avec
des chaussettes.

Vous pouvez mieux bouger sur un matelas plus
dur parce que vous vous enfoncez moins.
Informez-vous le cas échéant sur les
possibilités qui vous aident a vous redresser
dans le lit.

Voix et langage

Asseyez-vous droit(e) et tourné(e) vers votre
interlocuteur. Maintenez un contact visuel.
Idéalement, lorsque vous parlez, votre menton
montre la direction de la poitrine — le cou et les
muscles de la parole sont alors plus détendus.
En cas de conversation prolongée, éteignez les
sources sonores telles que la télévision ou la
radio.



Il se peut également que vous ayez tendance
a parler trop doucement. Parlez donc
délibérément plus fort que d’habitude.

Demandez que I'on vous prévienne si on ne vous
comprend pas. Cela peut éviter les malentendus.




S’habiller

Comment s’organiser pour vous habiller ou
vous déshabiller ?

* Choisissez le meilleur moment, ou vos
médicaments produisent le meilleur effet.

* Prenez votre temps et I'espace nécessaire,
restez bien au chaud, surtout si vous avez
besoin de beaucoup de temps.

* |l est plus simple, plus s(r et plus rapide de
Vvous asseoir pour vous habiller ou déshabiller.
Pour le haut, comme pour le bas du corps.

« Sivous devez absolument vous tenir debout
pour remonter un vétement ou le rajuster,
assurez-vous un bon équilibre en vous
appuyant contre le lit ou la chaise avec
I'arriére de vos mollets.

* Installez un grand miroir pour bien voir
I'avant et I'arriére de votre corps.




Comment choisir vos vétements ?

« Optez pour des vétements dans lesquels
VOus vous sentez bien, cela augmente votre
confiance en vous.

* Remplacez les vétements difficiles a enfiler
ou a retirer par des piéces plus faciles a
mettre ou a enlever.

* Prenez une taille au-dessus de votre taille
habituelle.

 Choisissez des tissus extensibles et
confortables a porter.

* Privilégiez les sous-vétements en nylon
plutét qu’en coton. Votre pantalon glissera
plus facilement quand vous devrez
I'abaisser ou le remonter.

Si vous souffrez de raideurs dans les
épaules, optez pour des vétements qui se
ferment a I'avant (jupe, soutien-gorge...)

Choisissez un pantalon avec une taille
élastiquée plutdt qu’a fermeture éclair et/
ou avec un bouton.

Portez des pulls avec assez d’'aisance aux
manches.

Utilisez des aides a I’'habillement. Par
exemple : une aide pour les fermetures
éclairs, des enfile-boutons, des enfile-bas/
chaussettes ou pantalon, ... un chausse-
pied avec manche extra long, des lacets
élastiqués, ...

Les grands boutons épais a large
boutonniére sont plus faciles a manipuler
que les petits.



En cas de perte de motricité fine, une veste
a fermeture éclair magnétique peut étre
pratique.

Il existe des ceintures avec un systeme de
«clip».

Assurez-vous que vos vétements ne sont
pas trop longs pour éviter de trébucher.

Optez pour des vétements a grandes

poches poury glisser mouchoirs, lunettes,
médicaments, agenda, GSM... et les en sortir
facilement.

Pour réduire le risque de chute, choisissez
des chaussures fermées et confortables
avec des semelles suffisamment stables et
pas trop lisses,

o Un talon haut (2 & 3,56 cm) peut étre
pratique si vous avez tendance a basculer
vers l'arriere ;

o Un tout petit talon (ou aucun talon) est
utile si vous avez tendance a tomber vers
l'avant.

Les chaussures avec fermeture Velcro

sont plus simples a manipuler que les lacets
ou boucles. Vous pouvez aussi choisir des
chaussures sans fermeture.

Soins corporels

Une brosse a dents électrique, qui tourne
d’'elle-méme dans la bouche, une brosse ou
un peigne, une lime a ongle avec poignée
plus longue et antidérapante, des aides pour
I'application de crémes ou lotions, un siége de
bain ou tabouret de douche, un rehausseur de

toilettes, ...

Dans la cuisine

Des revétements antidérapants pour assiettes
et récipients, des couverts et appareils



de cuisine avec poignée courbée, poignée
antidérapante, des ciseaux avec mécanisme
de ressort intégré, des aides a l'ouverture des
bouchons vissés et couvercles...

Il convient également de mettre en place une
liste pour contrdler toutes les pieces et domaines
d’action. Vous pouvez alors parler de l'aide
nécessaire avec votre neurologue ou votre
ergothérapeute.

Rester connecté(e)

Etre présents I'un pour I'autre et &tre apprécié(e)
pour soi-méme, avoir des conversations
stimulantes et entreprendre quelque chose
ensemble : le couple, les amitiés et les contacts
sociaux apportent un soutien. lls aident également
a mieux maitriser le quotidien avec la maladie de
Parkinson. Ne vous repliez pas sur vous-méme si
des signes de la maladie deviennent plus visibles.
En restant en relation avec les autres, on ne se sent
pas seul, on est soutenu, on vit de belles choses et
on est plus équilibré.




Parler des changements

Parlez ouvertement des nouvelles éventuelles
modifications ressenties telles que les
limitations de la mobilité ou des réactions plus
lentes. De toute facon, la plupart des gens

de votre entourage savent que vous avez la
maladie de Parkinson. Mais ils ont besoin
d’autres informations sur la maniére dont la
maladie évolue chez vous. lls pourront alors
mieux s'adapter a vous et ils se sentiront a |
nouveau plus & I'aise a vos cotés. |

Echanger avec d’autres

Beaucoup trouvent en outre précieux de
s'impliquer dans un groupe d’entraide. Vous
vous sentez compris(e) et profitez des conseils
utiles d'autres personnes concernées.

Pour des conseils pour les aidants, nous vous
référons a la brochure « la maladie racontée
aux aidants ».




PARKINSON COMME THEME DE COUPLE

Au sein du couple, veillez a:

Conserver des centres d’'intérét et les loisirs:
Prendre du temps pour soi et « décrocher »

de la maladie de Parkinson est une source
d'énergie importante pour les deux partenaires

Rester d’égal a égal : Ne pas rabaisser celui/
celle qui ne peut plus tout faire — et ne pas
surestimer celui/celle qui est en forme et en
fait plus. Chacun continue a disposer de ses
forces, indépendamment de la maladie

Vous ressentez des modifications de votre
humeur ?

Au cours de la maladie, en raison des
médicaments ou de la maladie elle-méme, des
états dépressifs peuvent survenir. Cela peut
se manifester par I'absence de motivation,
I'abattement et un sentiment de désespoir, ou
le retrait social.

Parlez avec votre neurologue si vous vous
sentez triste, vide et morose pendant plus de
deux semaines. Indiquez-lui également si vous
ou quelgqu’un d’autre remarquez que vous
vous renfermez de plus en plus et vous vous
éloignez des activités communes. Un suivi
médical et un soutien psychologique peuvent
également aider.

Voici quelques éléments clés que vous devez
respecter ensemble:

 restez patient(e) lorsque les processus
habituels durent plus longtemps

* ne déléguez pas directement les taches a la
personne en bonne santé en cas de premier
échec




« parlez régulierement de la situation actuelle
et adaptez éventuellement votre maniére de
vivre.

+ allez ensemble aux rendez-vous importants
chez le médecin et les thérapeutes et
demandez explicitement ce a quoi il faut
veiller au quotidien

* créez un programme journalier avec des
habitudes fixes, afin d'éviter la pression du
temps et le stress

Chacun a besoin de temps pour soi

Vos proches peuvent d’autant mieux étre la
pour vous s'ils ne délaissent pas complétement
leurs propres intéréts, mais continuent a
s'accorder des espaces de temps libre et des
pauses.

Que vos proches s’adonnent a un sport ou
lisent un livre au calme, se consacrent a un
hobby ou rencontrent des amis qui ne vivent
pas avec la maladie de Parkinson dans leur
entourage - tout cela leur redonne de I'énergie
pour le quotidien. Une irritation grandissante,
une humeur variable, un sommeil qui se
dégrade et la fatigue peuvent en revanche étre
le signe d'un surmenage.

De méme, I'échange avec d’autres personnes
en situation similaire peut donner a vos
proches des idées importantes. Etre soi-
méme et pouvoir s’ouvrir sur les difficultés au
quotidien soulage de nombreuses personnes.




(3) L'APERGU DES APPROCHES THERAPEUTIQUES

Les principaux troubles et de nombreux principes actifs courants et leurs principaux
effets secondaires typiques de la maladie effets :

de Parkinson peuvent étre traités avec

des médicaments. Au cours de la maladie, « La L-dopa (Iévodopa) est le médicament
I'efficacité jusqu’ici adéquate des médicaments principal du traitement de la maladie de

peut toutefois diminuer. Une adaptation de la Parkinson. Ce précurseur du messager
stratégie de traitement peut aider a améliorer la endogene dopamine, est capable de parvenir
qualité de vie. au cerveau via le sang et y est transformée

en dopamine.®
3.1 Les traitements du premier stade
« L’association avec la carbidopa

Ci-dessous, vous trouvez une synthése ou bensérazide (les inhibiteurs de la

des différentes molécules utilisées dans le décarboxylase) qui empéche la

traitement au premier stade de la maladie de transformation de L-dopa en dopamine avant
Parkinson. Pour de plus amples informations, d'arriver au cerveau. La L-dopa atteint donc
voir la brochure « La maladie de Parkinson ». le cerveau en plus grande quantité et réduit
Comme les profanes en médecine oublient vite les effets secondaires.®

les noms et abréviations chimiques, voici les




» Les agonistes dopaminergiques miment
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
aussi une enzyme qui dégrade la L-Dopa en
dehors du cerveau.®

* Les inhibiteurs de la MAO-B (inhibiteurs de
monoamine oxydase) bloquent 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 impliqgués
également dans la transmission du stimulus.®

« L'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 |'état
d'immobilité chez les parkinsoniens qui ont
été antérieurement traités par la [évodopa et/
ou d’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 depratiquer lui-méme
les injections ou avoir a leur disposition un
soignant capable de réaliser I'injection pour
lui chaque fois que cela est nécessaire.™



Neurone
dopaminergique

Inhibiteurs
de la COMT
et inhibiteurs
de la MAO-B

Ces substances
empéchent la
dégradation de

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

Neurone impliqué
dans la motricité
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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 contréle.

Les agonistes
dopaminergiques

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

les neurones.



Au cours de la maladie de Parkinson, les cellules cérébrales produisent de moins en moins de
dopamine et en cas de besoin, ne libérent pas une quantité suffisante du transmetteur. |l s’agit des
variations d'effet des médicaments. En outre, une dose individuelle est efficace moins longtemps.?

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
se caractérisent par I'apparition de mouvements incontrdlés involontaires, d'amplitude
variable et pouvant toucher différentes parties du corps (bras, jambe, téte).'?

Les phases « ON » correspondent a une quantité de dopamine optimale.
Les blocages ou phase « OFF » correspondent a un manque de dopamine, la

conséquence est la difficulté a amorcer les mouvements volontaires, voir méme
I'impossibilité totale de bouger (akinésie).™



Les complications motrices

Apres plusieurs années de traitement durant
lesquelles les symptémes de la maladie

sont bien controlés, des complications
apparaissent. Ces fluctuations motrices
(alternance de phases ON et de phases OFF)
et les dyskinésies sont de nature a altérer votre
qualité de vie.®

Pendant les phases « ON », les médicaments
agissent de maniére satisfaisante et il n'y a pas
de trouble.’

Pendant les phases « OFF », I'efficacité des
médicaments antiparkinsoniens n'est pas
suffisante.’

Vous passez de la mobilité (ON) a une soudaine
incapacité a bouger et a un retour des

symptémes parkinsoniens (OFF).!

L'effet bénéfique d’'un médicament peut
disparaitre avant la prise de la dose suivante;
c’est-a-dire, que vous pouvez réagir et vous
sentir bien (ON) pendant un certain temps, puis
I'effet du médicament s’estompe, provoquant

le retour des symptémes 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 sont considérées comme

un phénoméne de dose maximale (lorsque

la dose de |évodopa est a son point le plus
élevé). Des mouvements involontaires avec des
mouvements irréguliers, fluides, en forme de
danse ou saccadés peuvent se produire dans
une ou toutes les parties du corps'.



Absorption retardée du principe actif

Les variations d’'effet peuvent survenir car

le principe actif d'un comprimé ne pénétre
pas suffisamment vite dans I'organisme. Par
exemple, la L-dopa est absorbée par I'intestin
gréle et doit d'abord passer I'estomac.
Cependant, en cas de maladie de Parkinson
avancee, la vidange gastrique est souvent plus
ralentie. Ainsi, malgré la prise de comprimés
ponctuelle, trop peu de principe actif arrive
parfois dans le cerveau.’

Equilibrer les variations

Pour réajuster |'effet, votre neurologue
adaptera minutieusement vos médicaments.
Notamment par des dosages plus élevés des
médicaments, des intervalles raccourcis en
augmentant le nombre de prises ou par de

nouvelles associations de substances actives.
Au cours de I'évolution, plusieurs ajustements
du traitement peuvent étre nécessaires
en raison des troubles qui varient. Votre
neurologue vous conseillera personnellement.
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[llustration adaptée de Olanow CW, et al. Nat Clin Pract Neurol 2006;2:382-92.

3.2 Les traitements de seconde ligne

Lorsque I'adaptation du traitement oral ne
suffit plus, trois approches thérapeutiques sont
disponibles. Le choix de I'une ou de l'autre
constitue une étape importante pour vous et
votre entourage.

Il est d’ailleurs vivement conseillé d’'en parler
suffisamment t6t pour avoir le temps de se faire
a I'idée de devoir y recourir peut-étre un jour

et de prendre tous les renseignements utiles a
cette décision, avec un petit temps de réflexion
avec vos proches et votre neurologue.



3.2.1 Le gel intestinal Iévodopa-carbidopa’

La perfusion continue de |évodopa offre

un effet médicamenteux trés uniforme. La
|évodopa (L-dopa) est le gold standard des
traitements antiparkinsoniens oraux et I'un des
principes actifs les plus importants pour un
traitement réussi.

Lors de la perfusion continue, la L-dopa et

la carbidopa sont libérées uniformément
directement dans l'intestin gréle par une
pompe de médicament et une petite sonde
qui traverse la paroi abdominale. La tubulure
nécessaire a la perfusion est mise en place
par le gastro-entérologue en endoscopie. La
pompe se porte dans un petit sac ou un gilet.
L'efficacité du traitement peut étre testée
préalablement par sonde nasale.

Par cette méthode, on contourne le passage
par I'estomac — et donc le probléme d’'une
vidange gastrique retardée en cas de maladie
de Parkinson avancée. La vidange gastrique
retardée est responsable des variations d’effet
croissantes du traitement oral.

La quantité de substances délivrée par la
pompe peut étre réglée avec précision et
arrive de maniére uniforme dans le corps. La
posologie est adaptée aux besoins spécifiques
de chaque patient. En régle générale, il est
possible de renoncer aux autres médicaments
antiparkinsoniens.

Grace a lI'administration continue d'une petite
dose du médicament pendant la journée, ce
gel intestinal peut vous aider a maintenir une
quantité constante de Iévodopa dans le sang
et a réduire ainsi I'incidence d’effets moteurs
indésirables.



Tester avant de s’engager

Avant de placer la sonde permanente, il
convient d'évaluer les effets du traitement

par le placement d'une sonde temporaire
introduite par le nez jusqu’a l'intestin gréle
(phase d’évaluation). Ceci se fait durant

une hospitalisation de 5 jours. Cette phase
d’évaluation permet aussi de déterminer le
dosage optimal du principe actif administré.
Cette évaluation demande I'arrét de votre
traitement antiparkinsonien habituel ainsi que
quelques examens cliniques. Votre neurologue
VOUS en avisera.

Les effets thérapeutiques sur les fluctuations
motrices et les dyskinésies invalidantes
s'obtiennent souvent au cours de la premiere
journée de traitement. Donc, les effets
bénéfiques s’observent déja au cours de la
phase d’évaluation.

Si vous avez réagi positivement pendant
I’évaluation, le neurologue constitue le dossier
de remboursement a la fin de la semaine
d'évaluation. Une fois le dossier accepté,

votre neurologue planifiera l'initiation de votre
traitement.

Le gastroentérologue pose une sonde au
niveau de l'intestin gréle en traversant la paroi
abdominale et I'estomac lors d’'une courte
intervention réalisée sous anesthésie.



Les patients qui optent pour ce traitement
bénéficient d'un accompagnement
professionnel dés l'initiation du traitement

a I'hépital, jusqu’au retour au domicile. Une
permanence téléphonique est également mise a
disposition pour permettre aux patients de poser
les questions relatives a leur utilisation pratique
journaliére.




Effets secondaires possibles - cette liste
n'est pas exhaustive. Veuillez consulter la
notice et votre neurologue pour de plus amples
informations.

Liés a la molécule : chutes ; perte de

poids ; nausées, constipation ; anxiéte,
dépression, impossibilité de dormir (insomnie);
mouvements incontrélés (dyskinésies) ;
aggravation des symptémes de la maladie de
Parkinson ; vertiges quand vous vous levez ou
gue vous changez de position (hypotension
orthostatique) — cela est dd a une baisse de la
pression artérielle, ...

Liés au « systéeme d’administration » :

la pompe et la sonde: douleur abdominale;
infection a I'endroit ou la sonde passe
dans I'estomac - due a lI'intervention ;
épaississement de la cicatrice au point

d’'insertion dans I'estomac; problémes liés
al'insertion de la sonde - douleurs ou
gonflement au niveau de la bouche ou de la
gorge, difficultés a avaler, géne au niveau de
I'abdomen, Iésion au niveau de la gorge, la
bouche ou I'estomac, hémorragie interne,
vomissements, flatulences, anxiété; problémes
au point d’insertion de la sonde dans I'estomac
— peau rouge ou a vif, plaie, écoulement,
douleur ou irritation. Infection provoquée par
I'intervention, peau rouge ou enflammée autour
de l'orifice de stomie.

3.2.2 Le gel intestinal Iévodopa/carbidopa/
entacapone?

Il s'agit d'un gel pour I'administration
intestinale continue (administré dans le
duodénum ou le jéjunum proximal).

La lévodopa est 'une des substances actives



les plus importantes pour un traitement réussi
de la maladie de Parkinson.

Avec une perfusion continue de Iévodopa, la
L-dopa, carbidopa et entacapone est distribuée
de maniére uniforme directement dans l'intestin
gréle via une pompe a médicament et un tube
qui traverse la paroi abdominale. Le tube pour la
perfusion permanente est placé par chirurgie.
L'effet de la thérapie doit étre testé au préalable
avec une sonde nasogastrique.

La pompe est transportée toute la journée.

Cette méthode évite le passage des
médicaments dans I'estomac - tout comme le
probleme du retard de la vidange gastrique dans
la maladie de Parkinson avancée. La vidange
gastrique retardée est en partie responsable des
fluctuations croissantes des effets du traitement
oral.




Phase d’essai

Avant de procéder a l'intervention chirurgicale,
les effets du traitement doivent étre évalués

en insérant une sonde temporaire dans
I'intestin a partir du nez (phase d'évaluation).
Cela se produit lors d’'une hospitalisation
d'une semaine. Cette phase d’évaluation
permet également de déterminer le dosage

de la substance active. Votre neurologue vous
conseillera a ce sujet.

Si vous avez répondu positivement lors de
I’évaluation, une sonde sera placée dans

le jéjunum (section de l'intestin) a travers

la paroi abdominale et I'estomac lors d'une
breve intervention par le gastro-entérologue.
Cette opération est réalisée sous anesthésie
locale. Ceci apres approbation du dossier de
remboursement.

Effets secondaires A
possibles — cette liste ™
n'est pas exhaustive.
Consultez la notice et
votre neurologue pour plus
d’informations.




Liés aux principes actifs :

Le profil de sécurité attendu est basé

sur les données disponibles issues des
études cliniques et de I'expérience post-
commercialisation du gel intestinal avec
|évodopa/carbidopa et |Iévodopa/carbidopa/
entacapone par voie orale.

Perte de poids, inquiétude, anxiété, dépression,
insomnie ; mouvements involontaires
(dyskinésie) ; aggravation des symptémes de

la maladie de Parkinson ; vertiges lorsque

vous vous levez ou changez de position
(hypotension orthostatique) — cela est d( a une
tension artérielle basse ; nausées, constipation,
diarrhée ; douleurs dans les muscles, les tissus
et le squelette ; coloration anormale des urines
(chromaturie) ; risque de chute.

Liés a la pompe, la sonde ou lI'intervention
chirurgicale:

douleurs abdominales ; infection de la plaie
post-opératoire ; formation d'une cicatrise
épaisse au site d’incision ; problémes liés

a l'insertion de la sonde — douleurs on
gonflement au niveau de la bouche ou de la
gorge, des difficultés pour avaler, une géne

au niveau de I'abdomen, des douleurs ou
gonflement, des |ésions au niveau de la gorge,
de la bouche ou de I'estomac, une hémorragie
interne, des vomissements, des flatulences,
de l'anxiété ; problémes au niveau de I'endroit
ou la sonde passe dans votre estomac, peau
rouge ou a vif, plaies, écoulement, douleurs ou
irritation.




3.2.3 La stimulation cérébrale profonde
ou Deep Brain Stimulation (DBS)®

La stimulation cérébrale profonde consiste en
I"'utilisation d’'un neurostimulateur, similaire

a un pacemaker pour le cceur, pour délivrer
des impulsions électriques a des zones
cibles spécifiques du cerveau. Stimuler ces
zones cibles aide les parties du cerveau

qui contrblent les mouvements a mieux
fonctionner. Le neurostimulateur est implanté
par un neurochirurgien.

Le neurostimulateur est implanté
chirurgicalement sous la peau dans la région
de la poitrine ou dans la région abdominale.
Ce neurostimulateur envoie des impulsions
électriques a travers des fils trés fins a la zone
du cerveau d'ou proviennent vos symptémes.
Le neurostimulateur crée des impulsions

électriques pour la stimulation et est relié a des
électrodes placées dans les parties du cerveau
qui contrélent le mouvement. Ces impulsions
sont envoyées aux zones cibles du cerveau

via les cables d’extension. Les paramétres du
neurostimulateur peuvent étre surveillés et
ajustés sans fil.

Le neurochirurgien implante le systéme

de stimulation cérébrale profonde (DBS)

en deux étapes. Il commencera par placer

les électrodes en s’aidant des imageries
précédemment acquises de votre cerveau.
Vous serez conscient pendant cette partie

de l'opération ; vous permettrez ainsi au
chirurgien de s’'assurer que le positionnement
des électrodes est optimal pour le contrble des
symptémes moteurs. Cette étape est effectuée
sous anesthésie locale, ce qui n'entraine
généralement aucune douleur.



Le chirurgien pourra vous demander de déplacer
vos bras ou vos jambes, de taper du doigt, de
bouger vos mains ou de faire semblant de boire
dans une tasse, avant de stimuler une zone de
votre cerveau pour tester les résultats.

Le neurostimulateur peut ensuite étre mis en
place le méme jour ou un autre jour. Vous serez
alors sous anesthésie générale.

Aprées avoir vérifié que les électrodes sont

bien positionnées, votre chirurgien placera

le neurostimulateur sous votre peau, au

niveau du bas de la clavicule. Il reliera ensuite
les électrodes au neurostimulateur a I'aide
d’extensions allant de votre poitrine a votre cou
et votre téte.

Au bout de quelgques années, un changement de
piles est en général nécessaire (en fonction du
modele implanté).




Effets secondaires possibles - cette liste
n'est pas exhaustive. Veuillez consulter votre
neurologue pour de plus amples informations.
Les risques de la chirurgie cérébrale
comprennent des complications severes telles
que le coma, des saignements dans le cerveau,
des convulsions et des infections. Certaines
complications peuvent étre fatales. Aprés
I'implantation, le systeme peut étre infecte,
des composants peuvent traverser la peau

et les extensions peuvent glisser. Chacune

de ces situations peut nécessiter une autre
intervention chirurgicale. Les symptémes
peuvent également réapparaitre.’®

La thérapie DBS peut exacerber certains
symptémes moteurs par votre trouble de
mouvement, ce qui peut entrainer des
problemes de parole et de langage. Les
parametres de stimulation peuvent étre ajustés

pour minimiser les effets secondaires et
obtenir un contréle maximal des symptomes.
Des cas de dépression, d’idées suicidaires et
de suicide ont été rapportés chez des patients
recevant un traitement DBS. Il a également été
rapporté que les patients parkinsoniens avec la
thérapie DBS tombent plus souvent.™



UN CHOIX ADAPTE AU PATIENT

Dans le traitement de presque toutes
les maladies, on ne peut pas exclure les
effets secondaires, mais ils ne vont pas
nécessairement vous concerner.

Prenez le temps et posez au neurologue
toutes les questions qui vous préoccupent.
Associez vos proches a la décision. En cas
de décision de traitement, le neurologue
peut vous aider, mais le conseil de

votre partenaire ou de vos proches est
€galement utile.

Parlez a votre neurologue si vous constatez
des modifications.




A quoi faut-il faire attention ?

Parlez a votre neurologue si vous souhaitez
en savoir plus sur ces trois options
thérapeutiques. Il peut vous informer sur
chaque type de procédure, quand et pour qui
elle est appropriée, et quels sont les risques
et effets secondaires possibles. Il pourra
également vous conseiller ce qui pourrait
vous étre adapté et ce a quoi vous devez faire
attention lors de votre décision.

Les trois approches sont sujettes a un
remboursement sur base de critéres

particuliers obligeant a des procédures de tests

en milieu hospitalier spécialisé.

Quelle méthode pour qui ?

Si le gel intestinal de Iévodopa/carbidopa ou la

stimulation cérébrale profonde est envisagée

pour vous, votre neurologue examinera
attentivement la question avec vous et vos
proches. Dans la décision, plusieurs facteurs
interviennent, dont :

» quels symptdmes sont pour vous les plus
difficiles et ce qui est le plus important pour
vous et vos proches;

* les contre-indications ;

* votre age;

« comment la maladie de Parkinson évolue
dans votre cas personnel;

 quel traitement vous pouvez envisager ;

votre état de santé général ;

* |les critéres de remboursement.

Discutez-en avec votre neurologue.



3.3 Les traitements complémentaires

Au cours de la maladie, les traitements
complémentaires tels que kinésithérapie,
ergothérapie et logopédie restent importants.
Avec les troubles qui évoluent, les exercices
peuvent désormais étre plus spécifiques. Vos
proches peuvent vous aider pour nombre de
CEUX-Ci.

Au cours de la maladie de Parkinson, des
troubles comme ceux de la marche et de
I’équilibre sont souvent pris en charge par la
kinésithérapie. lls peuvent étre moins bien
gérés avec des médicaments.

Il est important de mettre en place un
programme personnalisé. Mais il s’agit
également de poursuivre a mettre en pratique
les bases. Parmi celles-ci: la confiance en

soi, prévoir suffisamment d'étapes, veiller a

la posture, compenser les changements de
posture, vaincre la raideur. Un programme
comportant de multiples facettes.
L'ergothérapie peut également vous orienter
sur les capacités que vous souhaitez améliorer
dans votre vie quotidienne. Des aspects tels
que lI'entrainement de la mémoire ou des
techniques de créativité comme la peinture ou
le bricolage peuvent étre envisagés.

La logopédie, qui s'occupe de la parole, de

la voix et de la déglutition peut également
s'adapter a vos besoins et souhaits.

Vos proches regoivent les consignes pour
pouvoir faire les exercices avec vous. lly a
des opportunités pour toutes les personnes
impliquées, afin de gérer ensemble et aussi
bien que possible les changements liés a la
maladie de Parkinson.



EAU BIENFAISANTE

La natation et la gymnastique
dans |I'eau chaude constituent
un exercice idéal.

La flottabilité de I'eau soulage
le corps. Les mouvements

sont plus faciles, les
muscles se détendent -

ou se renforcent lors de
I'entrainement contre la
résistance a |'eau. Discutez
avec votre neurologue des
possibilités judicieuses.

Une diététicienne peut vous donner des
conseils pour adapter votre alimentation.
Les frais de traitement sont en général
remboursés. Renseignez-vous auprés de
votre mutuelle ou d'une assistante sociale.

3.4 Restez actifs !

Le mouvement a un effet positif sur le bien-
étre. Pensez a l'activité physique et sportive
adaptée (Tai Chi, yoga, gymnastique douce,
danse - comme organisé par Kinesiphlia, ...)
Les sports d’endurance tels que la marche
et la marche nordique, le jogging, le vélo,
I'’ergométre ou I'entrainement sur tapis
roulant sont de bonnes fagons de se faire du
bien.™®



D’autres approches peuvent aider a améliorer
la qualité de vie et I'épanouissement comme
la relaxation (sophrologie, méditation, ...),

les activités sociales et culturelles (chorale,
théatre, peinture, ...)."°

N’hésitez pas a prendre I'air, méme briévement,
faire des courses au marché, une balade avec
le chien, accompagner les petits-enfants a la
plaine de jeux, s'occuper de vos plantes et faire
un peu de jardinage, ....




Glossaire

L-dopa
COMT
MAO-B
SCP
ON
OFF

Dyskinésies

|évodopa

catéchol-o-méthyl-transférase

monoamine oxydase

stimulation cérébrale profonde

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
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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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