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VIVRE AVEC LA
MALADIE DE
PARKINSON

Que se passe-t-il lorsque vous voulez
traverser la rue, mais que vos pieds ne
répondent plus? Ou lorsque vous faites
des courses et que vous ne parvenez pas &
sortir votre monnaie de votre portefeuille?
Cela arrive fréquemment aux personnes
atteintes de la maladie de Parkinson.

Les symptémes de la maladie de Parkinson
different selon les personnes ; ils peuvent
varier d'un jour & 'autre, d’une heure &
I'autre et méme d'une minute & I'autre.
Pour cette campagne de sensibilisation,
nous avons travaillé avec des patients
parkinsoniens du monde entier et avons
recueilli leurs expériences personnelles.
Notre objectif est d'expliquer ce que signi-
fie vivre avec cette maladie. Nous espé-
rons qu'en partageant leurs expériences
uniques, vous comprendrez les difficultés
quotidiennes auxquelles ces personnes
sont confrontées et que vous accepterez de
travailler avec nous pour que la maladie de
Parkinson soit mieux prise en charge.

Il est vital de sensibiliser la population &
I'évolution de la maladie de Parkinson, aux
effets indésirables causés par les médi-
caments, & ce qu’implique de vivre avec
une pathologie neurologique chronique et,
bien sir, a 'impact social et économique
croissant de la maladie de Parkinson sur la
société.

Cette brochure traite les difficultés aux-
quelles sont confrontées les personnes qui
vivent avec la maladie de Parkinson. Elle
souligne 'importance d'un diagnostic et
d'un traitement précoces afin de retarder
I'évolution de la maladie et de prolonger
une bonne qualité de vie. Elle illustre

également la charge économique et sociale
dans les stades avancés de la maladie, ou
I'impact est le plus important sur les per-
sonnes souffrant de la maladie de Parkin-
son, leur famille, les soignants et la société
dans son ensemble.

| est nécessaire que les gens se rendent
compte des défis que cela représente.
Mais il est également essentiel que les
décideurs comprennent la maladie de
Parkinson et son impact sur la vie quoti-
dienne : ils doivent tout mettre en ceuvre
pour alléger la charge de la maladie, gréce
& des collectes de fonds pour financer
des ressources plus que nécessaires, ainsi
que des projets de prise en charge et de
recherche.

Avec votre aide, |'EPDA peut diminuer

la charge de la maladie de Parkinson en
s'assurant que les patients recoivent les
meilleurs soins possibles et les meilleurs
traitements disponibles. C'est cette
approche qui est la plus logique, d'un point
de vue économique et social.

Pour plus d'informations, consultez
www:epda.eu.com

Stephen Pickard
Président de I'EPDA [2007-2009]

4 EPDA

European Parkinson’s
Disease Association
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QU’EST-CE QUE
LA MALADIE DE
PARKINSON?

La maladie de Parkinson, parfois appelée
Parkinson, est une pathologie neurologique
évolutive. Elle se caractérise essentielle-
ment par des mouvements involontaires que
I'on appelle « symptémes moteurs », les plus
identifiables étant probablement les trem-
blements. D'autres difficultés qui ne sont
pas liées aux mouvements peuvent survenir,
telles que douleurs, troubles du sommeil et
dépression ..C'est ce que |'on appelle des «
symptomes non moteurs ».

D'apreés la Déclaration mondiale sur la
maladie de Parkinson, intitulée « Moving

& Shaping » (2004), 6,3 millions de
personnes sont atteintes de la maladie de
Parkinson dans le monde, sans distinction
d'ethnie ou de culture. La maladie se
déclare généralement aprés 60 ans, mais
I'on estime qu'une personne sur 10 est
diagnostiquée avant I'age de 50 ans, avec

une prévalence légérement supérieure chez
les hommes.

La maladie de Parkinson détériore la vie
quotidienne, mais n'engage pas le pronos-
tic vital.

Mes symptomes ont changé’audfil
deg années. Quelqu’un m & '1

que vivre avec Parkinson, € est
comme vivre avec un voleur. La )
maladie contrdle toute? meg fonc
ma perception visuelle,

tions, on e
mes fonctions cognitives,
esprit, ma tengion, ma tem-

pérature corporelle et ma vie
gexuelle. Comme un Yoleur au
beau milieu de la nuit, elle
c’'immisce en moi et me vole ma
perds toutes mes

ionité : je .
e g et le contrdle

capacités motrice .
de mon corps. Mon somme%l

est perturbé et je.ne guis pai’un
reposé. La situatlén changi

jour & l’autre. Mais avec es ”
bong médicaments et en faisant

1’exercice, je sens que je vals
un peu mieux.

Skjalvor
0slo, Norvége
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PRINCIPAUX
SYMPTOMES

Les symptomes de la maladie de Parkinson
différent selon les personnes. Et chez une
méme personne, ils peuvent varier d'un jour
& l'autre, d'une heure & |'autre, et méme
d'une minute & l'autre. Les principaux

symptomes physiques moteurs sont :
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1. TREMBLEMENTS

lls concernent les mains et les pieds. Les

tremblements sont plus marqués au repos

et s'améliorent véritablement lorsque le
patient effectue une tache. On confond
souvent une autre pathologie, appelée
tremblement essentiel, et la maladie de
Parkinson au moment du diagnostic, car
elle provoque également des tremblements,
mais ceux-ci sont absents au repos et plus
marqués lorsque le patient effectue une

2. RIGIDITE
MUSCULAIRE

Les patients peuvent avoir des difficultés &
se retourner, & se lever d’une chaise, & se
retourner dans leur lit ou & effectuer des
mouvements précis avec les doigts. La pos-
ture peut devenir courbée et les expressions

du visage plus difficiles.

3. BRADYKINESIE

Ce symptéme concerne l'initiation des mou-
vements qui devient difficile, ce qui dété-
riore la motricité fine, telle que boutonner
une chemise, nouer des lacets ou couper
des aliments. Lécriture devient également

plus lente et plus petite.

tache.
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4. EQUILIBRE

L'équilibre et la posture peuvent se dété-
riorer & mesure que la maladie évolue, ce
qui entraine des difficultés pour marcher,
se retourner, se retourner dans le lit et pour
tous les changements de position, comme
s'asseoir et se lever d'une chaise. Le désé-
quilibre postural est ainsi parfois désigné
comme le quatriéme principal symptéme.

Presque normalement

AUTRES SYMPTOMES

Les problémes de communication sont
également fréquents. Le langage, les
expressions du visage, le langage cor-
porel et |'écriture sont détériorés chez de
nombreuses personnes. Les expressions

du visage et le langage corporel sont des
outils de communication importants car ils
traduisent nos émotions et permettent de
communiquer avec les autres. Les expres-
sions du visage peuvent étre ralenties et
limitées et le langage corporel considéra-
blement diminué. Les malades sont alors
souvent mal compris. Certains disent qu'ils
ne peuvent pas extérioriser ce qu'ils ressen-
tent & lintérieur.

D'autres symptémes comprennent les
troubles du sommeil, la dépression, I'anxiété,
les douleurs et la fatigue. Des problémes de
déglutition et de mémoire peuvent égale-
ment survenir aux stades avancés.

lng », difficultas

Cependant, ambula-

-J ai la Chal’lce
€8 Je peux marcher

tant, meme si ce n'e
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QUELLES SONT

LES CAUSES DE

LA MALADIE DE
PARKINSON?

Nos mouvements sont commandés par
des cellules nerveuses dans le cerveau.
Pour initier un mouvement, les cellules se
transmettent des messages les unes aux
autres, ainsi qu'au reste de |'organisme,
par le biais de neurotransmetteurs. Avec
la maladie de Parkinson, ces messages
sont perturbés et leur transmission vers les
muscles ne se fait pas normalement, ce qui
entraine des difficultés & commander les
mouvements.

Cette mauvaise transmission des messages
est due & un manque de dopamine, ['un
des neurotransmetteurs responsables du
contréle des mouvements. Chez les per-
sonnes atteintes de la maladie de Parkin-
son, 70 % & 80 % des cellules qui pro-
duisent la dopamine ont dégénéré et sont
détruites. Cela se produit essentiellement
dans une petite région du cerveau que l'on
appelle « le locus niger », ou substance
noire. Sila dopamine est insuffisante, les
cellules nerveuses ne fonctionnent pas
correctement et sont incapables de trans-
mettre les messages issus du cerveau, ce
qui provoque les symptémes de la maladie
de Parkinson.

Bien que la dopamine soit le principal
neurotransmetteur concerné, des anoma-
lies affectant d’autres neurotransmetteurs
peuvent également étre présentes. Cest
I'une des raisons pour lesquelles la subs-
titution de la dopamine n'apporte pas

systématiquement les bénéfices escomptés.

Les anomalies affectant d'autres neuro-
transmetteurs peuvent également expliquer
la présence de nombreux symptémes non
moteurs chez les parkinsoniens.

On ne conngit pas vraiment les causes de
la dégénérescence des cellules qui pro-
duisent la dopamine. Dans 'ensemble,
plusieurs facteurs seraient responsables

et les domaines de la recherche actuelle
concernent le vieillissement, les facteurs
génétiques et environnementaux, ainsi que
les virus. Les raisons pour lesquelles cer-
taines personnes développent la maladie
que d'autres non, restent mal connues.

LE SAVIEZ-VOUS?

La maladie de Parkinson doit son nom a
James Parkinson, premier médecin lon-
donien & avoir observé les symptémes

en 1817, auxquels il a donné le nom de «
paralysie tremblante ». |l a été le premier
& identifier et & décrire la maladie, ce qui

a permis d'attirer |'attention de la commu-
nauté médicale. La maladie était connue
depuis des centaines d'années, mais ce
n'est qu'au 19 ¢ sigcle qu'elle fut appelée
la maladie de Parkinson. Dans I'Ayurveda,
ancien systéme médical indien, elle s'appe-
lait « Kampavata ».

Point de rupture

Tu peux y arriver

m’a, un jour, dit gquelqu’un
Tu t’en sors trés bien

m'a dit quelqu’un d’autre
Tu es trés courageuse

m’'a dit une troisiéme

Bien giir

je peux tout surmonter,

tout

Puis j’ai rencontré quelqu’un
qui m’a demandé

« Comment vas-tu? »

C'est alors que le barrage a cédé

Poéme écrit en 1998
Birgitta, 64

Jénképing,
Sverige, Suéde
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COMMENT
SOIGNE-T-ON

LA MALADIE DE
PARKINSON?

Malgré les progrés constants de la science,
les chercheurs n'ont pas encore trouvé de
traitement préventif ou curatif pour la mala-
die de Parkinson. Toutefois, les symptémes
peuvent étre efficacement contrélés, sou-
vent gréce & |'association de médicaments,
de traitements classiques (tels que la
kinésithérapie, 'ergothérapie et I'orthopho-
nie), de thérapies alternatives (notamment,
entre autres, I'aromathérapie, la réflexolo-
gie, le yoga et le tai-chi) et de traitements
chirurgicaux comme la stimulation cérébrale

profonde (DBS).

Il existe plusieurs types de médicaments
pour la maladie de Parkinson, mais leur
disponibilité peut varier selon les pays.

Les médicaments les plus utilisés sont : la
lévodopa, les agonistes dopaminergiques,
les inhibiteurs de la catéchol-O-méthyl-
transférase (COMT) et les inhibiteurs de
la monoamine oxydase B (MAO-B). Etant
donné que la maladie de Parkinson se ma-
nifeste différemment selon les personnes, il
n'existe pas de traitement optimal unique et
il est nécessaire de consulter régulierement
son médecin et de réajuster les traitements
a mesure que les symptémes changent.

La maladie affecte no? se
Je me suis dit,

rai pour soi
j’ai en

esprit.
que je pour
cette bataille, j
sociale trés actlve ?
et je joue de 1la musiqg
1'até, du jardinage. ety
¢’agisse du corps ou de esp
Szentes Béla

Budapest, Hongrie

ulement votre corpsu
méme promis,

ie me suis :
y bles cognitifs.

gner mes trou
trepris différentes ac
gulier.

e la marche,
se jamais aller & la pa

€ un travail ré
we, je fais d
Je ne me lais

EVOLUTION DE LA
MALADIE

En général, la maladie évolue trés pro-
gressivement. Chez certains patients, cela
peut prendre plusieurs années avant que la
maladie ne se développe, tandis que chez
d'autres, cela peut étre plus rapide. Dans
les premiers temps, le médecin prescrit des
médicaments & prendre par voie orale. A
mesure que la maladie évolue, d'autres
traitements deviennent nécessaires, comme
I'apomorphine injectée par stylo ou par
pompe, 'infusion de lévodopa/carbidopa
par pompe, le traitement chirurgical.

mais également votre

que je ferai tout ce
Pour m'aider dans
tivités, jai une.y}e
Je lig, j'écris. ] écoute
de la randonnée et g
regse, qu’il
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MOUVEMENTS
INVOLONTAIRES:
DYSKINESIES

Les dyskinésies sont des mouvements
involontaires qui surviennent généralement
lorsque la maladie est présente depuis déja
quelques années et elles font partie des
effets indésirables de ['utilisation & long
terme des médicaments antiparkinsoniens.
Ces fluctuations motrices se produisent chez
plus de la moitié des patients au bout de 5 a
10 ans de traitement médicamenteux, et plus
le traitement est long, plus la proportion de
patients concernés augmente. Les patients
présentant des dyskinésies sévéres dues &
de fortes doses de médicaments antiparkin-
soniens peuvent tirer profit de la stimulation
cérébrale profonde (Deep Brain Stimulation,
DBS), et ce de deux maniéres. D'abord, la
DBS permet de diminuer la prise de médi-
caments. Ensuite, le traitement par DBS en
lui-méme peut diminuer les dyskinésies.

Depuis de nombreuses années due je suis
atteinte de Parkinson, la majorité de mon
temps d’éveil, je souffre de ce que leg méde-
cins appellent des dyskinézies : soubresauts,
mouvements musculaires spasmodiques involon-
taires et parfois violents, sur lesquels le
cerveau n’'a aucun contrdle. Elles constituent
un effet indésirable progressif des médica-
ments antiparkinsoniens que je prends depuis
des annéeg. Cette activité frénétique des
muscles peut durer pendant des heures, ce qui
me met dans un état de fatigue inimaginable.

Luciana
Milan, Italie

17
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FLUCTUATIONS
MOTRICES

Le phénomeéne de fluctuations motrice
qppelé I'effet «on-off», est une caroctésrjis—
tique chez certaines personnes atteintes d
la mclodie de Parkinson depuis longtem se
mais en aucun cas chez toutes. |l se mcFrZi-,
fﬁste par un changement imprévisible d

! état de mobilité (« on ») & une soudai )
|ncc:pu’cité & bouger (« off »). En réponnsz
aux médicaments, les attaques «on-off» sont
deslﬂuct?ations imprévisbles qui peuvent d
rer jusqu (‘:ll plusieurs heures. La cause rest:-
mal comprise et ces phénoménes constituent

un effet indésirable tardi [
e ardif du traitement par

Leg pommes de terre fr
que je ramassais des pomw
ge sont réveillés. Lorsdue cela arrive,

c'eat de poser 1a fourche,
plein de dopamine pour repren
de ramasser mMes pommes

Alexed, 63
Taby, suade
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FATIGUE ET PERTE
D’ENERGIE

La fatigue peut étre physique ou mentale

et est trés fréquente chez les parkinsoniens.
Elle peut étre I'un des premiers symptémes &
apparaitre.

Elle peut étre due & un ou plusieurs facteurs,
notamment di aux médicaments, aux efforts
supplémentaires & fournir pour gérer les
symptémes, aux troubles du sommeil ou la
dépression. Parfois, la fatigue peut étre due
& des changements chimiques qui se pro-
duisent dans le cerveau.

Il est important d'en identifier les causes.
Par exemple, si la fatigue est associée & une
dépression, celle-ci doit alors étre traitée

; si elle est provoquée par des troubles du
sommeil, le sommeil doit alors étre évalué
et traité. La fatigue due directement & la
maladie de Parkinson peut étre traitée par
des médicaments.

L.e pire, c'est la fatigue. Quand i:i:e
prend, je dois m’allonger; Ca me e
penser a 1a fatigue gue l'om ressenl‘
un accouchement. Dans ceg momentsA a.S
cerveau ne fonctionne plus. Pe% ; oseou
gimples, comme décrocher lg télép Enzs
passer um coup de fil, deviennent re .
difficiles. Je devais appéler\un amls e
goir, mais jrarrivais a4 peine a compose

prés
mon

numéro.

Agnes, 76 '
Békéscsaba, Hongrie
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LENTEUR DE
RAISONNEMENT

Etant donné que la maladie de Parkinson
touche plusieurs zones du cerveau, certains
patients présentent des changements de la
mémoire et de la pensée, en plus des symp-
témes méteurs plus fréquents.

Aux les premiers stades de la maladie, il peut
s’cgir de difficultés de concentration ou de
changements subtils de la mémoire et de la
réflexion, souvent & peine détectables par le
patient lui-méme. La capacité & organiser
des taches complexes ou & effectuer plu-
sieurs taches & la fois peut également étre
affectée.

Ces détériorations peuvent évoluer progres-
sivement, associées a d'autres symptomes,
méme si les médicaments peuvent également
avoir un effet sur ces processus (par ex.
entrainer confusion ou hallucinations). Tout
changement doit étre signalé & un médecin
le plus tét possible afin d'en déterminer la
cause.

Ma téte ne fonctionne plus comme elle devrait. Je n’'arrive plus a
régoudre des problémes simples de logique, comme avant., Je sais
bien qu’il y a une solution, mais je n’arrive pas 4 la trouver.

En tant qu’'ingénieur, j'ai toujours 4té fort et rapide en calcul

mental. Aujourd’hui, je suis trés frustré quand je n’y arrive plus.

Parfois, mon cerveau se met totalement a 1’arrét. Avec cette dété-
rioration de 1'esprit et du corps, je me sens différent d’aute per-

gsonnes et j'appréhende 1’'avenir, quand je serai dépendant.

Bill A, 67
Lucerne, Suisse
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PROBLEMES DE VUE

La maladie de Parkinson entraine souvent
des problémes de vue et de nombreux
malades ont une vision double ou floue.
Cela est di, en grande partie, au déficit en
dopamine dans les noyaux gris centraux,
qui touche les muscles oculaires.

Les hallucinations visuelles liées & une
surdose de médicament dopaminergique
sont également fréquentes dans les stades
avancés. Des traitements appropriés et
des ajustements thérapeutiques peuvent
aider & minimiser ces problémes de vue.
Lorsque le clignement des yeux n'est pas
assez fréquent, les yeux s'asséchent ou
deviennent rouges et le médecin peut pres-
crire des larmes artificielles (collyre & base
de méthylcellulose).
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MICROGRAPHIE

La micrographie est un trouble dle I"écriture
lié & la maladie de Parkinson qui se cccilrucl:-
térise par une diminution prog'ressw;a1 e o_
taille des lettres, ce quijprodwt un change
ment notable du style d’écriture. Dnoutrles
modifications de |'écriture peuvent étre la i
conséquence des tremblements au repgj, o
lat lenteur des mouvements ou d'une raideur.

Pour résumer 1lg maladie de Parkingon

Lorsque 1'on vit aw

ec Parkinson,
taing jourg,

Vous arrivez & march
Vous arrivez a peine 3

chaque jour egt un défq.
er vite,
> Vous clopinez,

Vous avez dyu mal & ta
Souris tremble et vot
berdez l’équilibre,
pendant un moment .

Vos mains non Plus ne

bPer les bonnes touches sur le clavier

€ Je ne suis pas sao
1’aspect meteur de 1
Stressant.

ule,

Hanne
Aalborg, Danemark

28

Alors que d’autres,
Dans le meilleur deg
Vous obéissent plus.

Patience d’accepter
, le courage de changer
e de gavoir lag distin-
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LANGAGE ET
EXPRESSIONS DU
VISAGE

La communication entre les individus est un
élément important de la vie quotidienne, pour
avoir une vie sociale en dehors du foyer et au
sein de la famille.

Ce type de communication implique diffé-
rents aspects, notamment les mots, le lan-
gage corporel et la maniére de parler. Chez
les parkinsoniens, les mouvements muscu-
laires sont ralentis ou diminués, par consé-
quence leur visage peut étre moins expressif,
ce qui rend la communication plus difficile et
peut étre pris, & tort, pour de I'agacement,
un manque d'intérét ou de 'incompréhen-
sion.

Les changements de la fonction des muscles
du visage ou de la gorge peuvent également
toucher le visage, ce qui peut produire une
élocution faible, rauque, rapide ou hésitante.
C’est pourquoi il est important que tous les
changements soient compris et rapidement et
efficacement pris en charge.

Un médecin ou une infirmiére spécialiste de
la maladie de Parkinson pourra vous recom-
mander un orthophoniste qui, & |'aide de
petites astuces et d'exercices, vous aidera
& diminuer vos problémes d’élocution. Des
conseils sur la posture, des exercices pour
renforcer les muscles vocaux et faciaux, et
des conseils d’ordre général pour mieux
communiquer pourront vous aider & gérer la
situation.
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TROUBLES DE LA
SEXUALITE

Les parkinsoniens peuvent connaitre des
troubles importants de la sexualité & mesure
que la maladie évolue.

Des facteurs physiologiques aussi bien que
psychologiques peuvent expliquer la détério-
ration de la fonction sexuelle. Lintérét pour
le sexe et |'activité sexuelle diminuent chez
les hommes comme chez les femmes. Les
hommes ont des troubles de |'érection et les
femmes ont du mal & atteindre I'orgasme.

Les symptédmes moteurs (rigidité, tremble-
ments et bradykinésie), les changements
d'humeur (dépression), le traitement par les
médicaments antiparkinsoniens, ainsi que
les changements psychosociaux (emploi,
réle sexuel) peuvent contribuer au dévelop-
pement de difficultés d'ordre sexuel. Les

troubles érectiles et ['hypersexualité due aux
médicaments peuvent causer une souffrance
aussi bien au malade gqu'a son conjoint/

sa conjointe. Lhypersexualité est rarement
abordée avec le médecin, car le patient est

géné, mais le sujet doit étre abordé.
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LA MALADIE DE
PARKINSON CHEZ
LES JEUNES

On parle d'apparition précoce de la maladie
de Parkinson lorsqu'elle survient chez des
personnes agées de moins de 40 ou 50 ans
et certains qu'ont les symptémes peuvent étre
différents de ceux des personnes plus agées.
Des recherches ont également montré que
les patients plus jeunes pouvaient présenter
une certaine hérédité familiale, en particulier
ceux chez qui la maladie est diagnosticé
avant I'dge de 40 ans.

La neuropathologie de Parkinson semble étre
la méme parmi toutes les tranches d'age.
Toutefois, les patients plus jeunes sont
confrontés & des difficultés particulieres car
ils doivent gérer la maladie plus tot au cours
de leur vie et donc, pendant plus longtemps.
Cela implique également des problémes
financiers, des changements professionnels,
tout en assumant ses responsabilités envers
la famille et les enfants.

En général, chez les patients jeunes, la
maladie est moins marquée, mais durent plus
longtemps. Bien que cela puisse, en partie,
s'expliquer par le fait que les patients jeunes
présentent moins de problémes de santé
coexistants que ceux plus agés, |'évolution de
la maladie est souvent significativement plus
lente. Les problémes associés, tels que la
perte de mémoire, la confusion, les troubles
de I'équilibre, sont également moins fré-
quents chez le patient jeune.

D’autre part, les patients jeunes présentent
souvent plus de mouvements involontaires,
dus au médicament le plus fréquemment
prescrit; la lévodopa. C'est pourquoi les
patients atteints de Parkinson précoce sont
souvent d'abord traités par des alternatives &
la lévodopa.
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J’ai 34 ane et on 2 diagnostiqu§
1a maladie de Parking?n chez moi
il y a cing ans. Déjéf guané
j’étais adolegcent, J ?},CO?
mencé & remarquer que J étais
différent des autres EF que

mes pieds ne m'obéissa}ent Eas
toujours. J’ai dd a;feter .e
football, alers que ] adorais
ga, et je n’avais pas beaucoup
de succas avec les filles. Je
n’étais pas vraiment John Tra-
volta, sur une piste de‘danse.
Pour mes parents, je SUl? alors
devenu un enfant a problfTes

et je faisais gemblant d et?e
et de ne pas vouloir

fainéant . .
Je faisais ¢a

faire d’efforts.
pour que personne ne re:n'larquc?

meg problémes. Quand j a}lals
chez le médecin, il pensait que

c’était psychologique.'fiia%lei
annéeg trés difficile
quelques i

avant que l’on ne pose ;
Cela a radicale-

i gtic. .
e g Aujourd’hui,

ment changé ma viel ;
j’ai un traitement adapte-et,
aussi bizarre que Cela-pulsS? -
paraitre, i’adore ma Vie. { %1
une superbe famille et un Tetler
qui me plait. J’ai 1'espoir

que les chercheurs Trouvers

ront un traitement avant gque mai
maladie n’évolue trop. Je pour
rais alors peut-@tre c??sgrver
la qualité de vie que j ail
aujourd’huil

Rogert, 34’ .
Chicago., Etats-Unis
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LA FAMILLE

Lorsqu'un membre de la famille découvre
qu'il est atteint de la maladie de Parkinson,
les relations familiales peuvent changer.

Les jeunes enfants s'adaptent plus facile-
ment. lls demandent si I'on peut mourir de
cette maladie et sont satisfaits quand on
leur explique que non ; ils continuent alors
& jouer a leurs jeux d'enfants. Leur princi-
pale inquiétude est que leurs parents soient
toujours & leurs cotés ; ils sont ouverts et
curieux et demanderont tout naturellement :
« Pourquoi tu trembles? »

Les adolescents peuvent exprimer de la
colére envers leurs deux parents et envers
la maladie. Cela cache une souffrance et
un profond désir que le pére ou la mére
aille mieux. En conséquence, il se peut
qu'ils veuillent trop aider et qu'ils se ren-
ferment sur eux-mémes, qu'ils soient génés
par la maladie de leur pére ou leur mére,
surtout devant leurs copains, jusqu’a ce
qu'ils se rendent compte que leurs copains
acceptent ce changement.

Les enfants adultes qui ont quitté le foyer
peuvent nourrir une certaine colére et déve-
lopper une attitude consistant & se raison-
ner et & essayer de se reprendre, sans se
rendre compte qu’avant leur arrivée, leur
parent malade s’est reposé pour profiter de
ses petits-enfants. Ainsi, ils ne se rendent
pas réellement compte de l'impact que la
maladie a sur sa vie quotidienne.

Etre le ou la conjoint(e) d'un malade de
Parkinson peut étre physiquement et émo-
tionnellement éprouvant, quasiment dés le
diagnostic. Ensuite, devenir soignant peut
engendrer des émotions trés diverses. Le
ressentiment lié a la perte d'intimité et la
frustration de ne plus étre maitre de sa vie
peuvent coexister avec |'amour pour la per-
sonne malade et la satisfaction de pouvoir
I'aider.
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La maladie de Parkinson
affecte tout votre entou-
rage. Les effets de la
maladie sur un enfant sont
aussi bien d’ordre pratique
gu’émotionnel. De nombreux
malades préférent se retirer
de la scciété. Pour moi, cela
signifiait la fin de mes acti-
vités en famille. Nous ne
faisiong plus nos pique-niques
habituels le dimanche et diner
dehors devenait impossible a
cause des difficultés éprou-
vées pour manger. Les effets
émotionnels ont été les plus
difficiles. Avec ges chutes
fréquentes et la difficulté a
se relever, je trouvais sou-
vent ma mére allongée par
terre quand je rentrais de mes
cours. Et elle était 1la
depuis des heures. Ma crice
d’adolescence a-t-elle aggravé
son état? C’'est sfir. Lesgs
disputes augmentent les trem-
blementg. Comment aurais-je
pu parler de mes propres pro-
blémes? J’aurais aimé avoir
la possibilité, & 1’époque,

de rencontrer d'autres jeunes
dang la mé@me situation, pour
pouveir partager nos expé-
riences.

Charlotte, 42
Luxembourg
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LAVENIR

Les traitements médicaux antiparkinsoniens
ont fait beaucoup de progres, ces derniéres
années. La recherche pharmaceutique
avance, dans différentes régions du monde,
et plusieurs nouveaux médicaments pour
traiter cette maladie sont en cours de
développement. De nouvelles méthodes
chirurgicales et des thérapies géniques sont

également en cours de développement. |
Les possibilités de soigner la maladie de ‘
Parkinson s'améliorent donc de jour en jour.
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OU TROUVER
D'AUTRES
INFORMATIONS?

Tout d'abord en contactant une association
de malades de Parkinson dans le pays ou vit
la personne atteinte.

Une liste des organisations européennes

et des associations internationales de lutte
contre la maladie de Parkinson est disponible
sur le site Internet de ['European Parkinson's
Disease Association (EPDA): www.epda.
eu.com

Rewrite Tomorrow

Le site www.epda.eu.com/parkinsons-indepth
a été concu pour fournir des informations fac-
tuelles et faciles & lire pour aider les malades
ou leur famille & améliorer leur quotidien.
Chaque page du site comprend une rubrique
« Plus d'informations » qui fournit des ren-
seignements supplémentaires et offre des
ressources spécifiques & chaque sujet.

4 EPDA

European Parkinson’s
Disease Association
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SYNTHESE

CAMPAGNE DE SENSIBILISATION

Cette campagne de sensibilisation, menée par |'European Parkinson's Disease Association
(EPDA), permettra de sensibiliser la population & I'impact que Parkinson a sur la vie quoti-
dienne des patients et permettra d'améliorer la connaissance et la compréhension de tous
les stades de la maladie.

VIVRE AVEC LA MALADIE DE PARKINSON

La brochure « Vivre avec la maladie de Parkinson » contient des témoignages trés libres et
personnels de malades de différents pays, et des réflexions sur les difficultés que pose la

maladie dans la vie quotidienne. Des faits, relatifs aux témoignages, expliquent les diffé-

rents symptoémes et la maniére dont ils touchent les malades et leurs familles.

FAITS

Trois malades de Parkinson décrivent en détail ce qu'ils vivent et comment, gréce aux trai-
tements médicaux, ils parviennent & mener une vie relativement normale. Des références a
la littérature scientifique permettent d'obtenir d'avantage d'informations sur la maladie de
Parkinson, avec |'aide du neurologue allemand, le Professeur Per Odin de Bremerhaven, et
présente quatre exemples différents de traitment. Enfin, vous trouverez de bréves réponses
aux questions les plus fréquemment posées sur la maladie de Parkinson.

LA MALADIE DE PARKINSON

Il s'agit d'une pathologie neurologique évolutive considérée comme |'une des maladies
neurologiques les plus répandues. Elle est due & la destruction de cellules nerveuses du
cerveau, qui produisent le neurotransmetteur appelé la dopamine. Une destruction simi-
laire se produit naturellement avec |'ége, mais avec la maladie de Parkinson, le processus
est accéléré. Chez les personnes atteintes, certaines cellules nerveuses spécifiques sont
perdues, ce qui provoque les principaux symptémes caractéristiques que sont les tremble-
ments, la rigidité musculaire et la lenteur des mouvements. Chaque cas de Parkinson est
différent et tous les malades ne présentent pas les mémes symptémes. Par exemple, les
parkinsoniens ne tremblent pas tous; et chez certains, le symptédme principal est la rigidité.
Avec les médicaments d’aujourd’hui, les symptémes peuvent étre bien atténués.
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PREVALENCE

L'on estime que 6,3 millions de personnes sont atteintes de la maladie de Parkinson dans
le monde, sans distinction d'ethnie ou de culture. La maladie se déclare généralement
aprés 60 ans, mais une personne sur 10 serait diagnostiquée avant I'age de 50 ans, avec
une proportion légérement supérieure chez les hommes. N'importe qui peut étre atteint de
cette maladie, mais elle est plus fréquente chez les personnes dgées. Elle n'est pas conta-
gieuse ; elle ne se transmet pas d'une personne & ['autre.

D'apres les statistiques disponibles, 1,2 millions de personnes en Europe sont atteintes
de la maladie de Parkinson : 260 000 en Allemagne ; 200 000 en ltalie ; 150 000 en
Espagne ; 120 000 au Royaume-Uni et 117 000 en France.

TRAITEMENT

Malgré les progrés constants de la science, les chercheurs n'ont pas encore trouvé de trai-
tement préventif ou curatif pour la maladie de Parkinson. Toutefois, les symptémes peuvent
étre efficacement contrélés, souvent gréace & |'association de médicaments, de traitements
classiques (tels que la kinésithérapie, I'ergothérapie et 'orthophonie), de thérapies alter-
natives (telles que le yoga et le tai-chi) et de traitements chirurgicaux, comme la stimula-
tion cérébrale profonde (DBS).

|| existe plusieurs médicaments pour traiter cette maladie et leur disponibilité varie selon
les pays. Les plus utilisés sont : la lévodopa, les agonistes dopaminergiques, les inhibiteurs
de la catéchol-O-méthyliransférase (COMT) et les inhibiteurs de la monoamine oxydase B
(MAQO-B). Il n’existe pas de traitement unique efficace chez tous les patients car la mala-
die touche chagque personne de maniére différente.

En général, la maladie évolue trés progressivement. Les symptomes et les réponses au
traitement étant trés différents selon les individus, il n'est pas possible d'anticiper avec
précision |"évolution de la maladie. Dans un premier temps, les médecins proposent des
médicaments par voie orale ; & mesure que la maladie évolue, d'autres types de traite-
ments deviennent nécessaires.

DIAGNOSTIC ET TRAITEMENT DE

LA MALADIE DE PARKINSON

Le Professeur F. Stocchi décrit |'importance d’un diagnostic précoce et de l'instauration
d’un traitement efficace trés tét pour donner aux malades le plus de chances possibles de
voir leurs symptédmes atténués et de ralentir I'évolution de la maladie.
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INDICATIONS ET CONTRE-INDICATIONS
DES THERAPIES DANS LES STADES AVANCES
DE LA MALADIE DE PARKINSON

Le professeur P. Odin décrit les indications (raisons d'avoir recours & certains médica-
ments, procédures, examens ou opérations en particulier) et les contre-indications (fac-
teurs qui augmentent les risques lors de certaines procédures médicales ou de la prise de
certains médicaments) pour les traitements de la maladie de Parkinson aux stades avan-
cés. En résumé, il déclare que chaque cas est unique et que la décision du traitement &
suivre dans les stades avancés de Parkinson exige une grande expérience dans le traite-
ment de cette pathologie.

FLUCTUATIONS MOTRICES (EFFET «ON-OFF~)

Le phénoméne de fluctuations motrices (appelé effet « on-off ») est une caractéristique
chez certaines personnes atteintes de la maladie de Parkinson depuis longtemps. Il se
manifeste par un changement imprévisible de I'état de mobilité (« on ») & une soudaine
incapacité & bouger (« off »). Le retour de la motricité se fait tout aussi soudainement.

TROIS PATIENTS

M. Wilhelm Walter (né en 1957) a remarqué les premiers signes de la maladie de Parkin-
son lorsqu'il avait 42 ans. Aprés différents traitements, il a subi une DBS. Lopération s'est
déroulée sans complication et M. Walter a pu reprendre son travail & plein temps.

Mme Kristina Mueller (née en 1947) a présenté le premier symptéme moteur de Parkinson
lorsqu'elle avait 48 ans. Suite & certaines complications, le traitement par apomorphine a
été abandonné et remplacé par des perfusions intra-duodénales de lévodopa/carbidopa.
Cela a donné de bien meilleurs résultats, sans aucun effet indésirable, ni complication.
Aprés 3 ans et demi, Mme Mueller continue de travailler & plein temps.

M. Andrew Brown (né en 1952) a développé les premiers signes de la maladie lorsqu’il

avait 45 ans. Grace au traitement par apomorphine, il a pu reprendre son travail & plein
temps.
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REFERENCES

Vous trouverez une bibliographie de plus de 50 références pour vous permettre un meil-
leur accés & des informations validées sur la maladie de Parkinson. Les différents aspects,
traitements, effets indésirables et comorbidités sont répertoriés en sous-rubriques.

QUESTIONS ET REPONSES

Qu’est-ce que la maladie de Parkinson? Peut-on prévoir I'apparition de la maladie?
Quels en sont les symptomes? Quels traitements existe-t-il? Ou trouver plus d'information
sur la maladie?

Les réponses a plus de 20 questions parmi les questions les plus fréquemment posées ont
été compilées pour mieux vous informer sur la maladie.
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PREVALENCE DE LA MALADIE
DE PARKINSON

PREVALENCE PAR PAYS

Les statistiques se basent sur des études
menées dans les pays differents entre
2000 et 2008 différentes études menées
dans les pays entre 2000 et 2008. Les
chiffres ne sont pas totalement compa-
rables, d'un point de vue scientifique, mais
ils donnent une idée relativement précise du
nombre de personnes atteintes de la mala-
die de Parkinson dans les différents pays.
Le terme « prévalence » de la maladie de
Parkinson désigne le nombre estimatif de
personnes atteintes par cette maladie &
tout moment donné.

PAYS

Autriche
Belgique
Chypre
République Tcheque
Danemark
Estonie
Finlande
France
Allemagne
Gréce
Hongrie
Islande
Irlande
Italie
Lettonie
Lituanie
Luxembourg
Malte
Pays-Bas
Norvege
Pologne
Portugal
Slovaquie
Slovénie
Espagne
Suéde
Suisse

Royaume-Uni

EURCPE

NOMBRE DE PERSONNES

16 226
22 807
1084
18 411
10 355
2773
10 309
117 093
260 817
23 439
20223
436
5691
199 048
4767

6 574
811

637
28725
8771
63178
22 387
8036
3791
151019
17 629
14 691
119 264

1158 992

Source: P. Andlin-Sobocki et al, European Journal of
Neurology 12 (Suppl 1) Juin 2005



PREVALENCE SELON LES TRANCHES D'AGE

Les chiffres ne sont pas totalement com-

parables, d'un point de vue scientifique,
mais ils donnent une bonne indication de ITALIE

la prévalence de la maladie de Parkinson
en fonction des tranches d'age dans les

différents pays.

FINLANDE

30-44 : 6,4/100,000
45-49 : 31,3/100 000
50-54 : 74,3/100 000
55-59 :173,8/100 000
60-64 : 372,1/100 000
65-69 : 665,6/100 000
70-74 ;1 057.4/100 000
75-79 :1432,5/100 000
80-84:1594,2/100 000
=85 :1223,3/100 000

FRANCE

60-69 : 500/100 000
70-74 : 400/100 000
75-79:1800/100 000
80-84 : 2 200/100 000
85-89 : 2 200/100 000
=90 : 6 100/100 000

ITALIE

0-34:0,0
35-44:6,7/100 000
45-54: 49,1/100 000
55-64:145,2/100 000
65-74 : 563,7/100 000
75-84 :1289,3/100 000
=85:1705,5/100 000

Comment lire les chiffres :

Parmi les personnes dgées de 35 & 44 ans,
6,7 personnes sur 100 000 sont atteintes

de la maladie de Parkinson. Dans la
tranche d'dge de 45 & 54 ans, 49,1 per-
sonnes sur 100 000 en sont atteintes.

LITUANIE

50-59 : 45/100 000
60-69 :151/100 000
70-79 : 288/100 000
80-89 : 229/100 000

PAYS-BAS

55-64 : 300/100 000
65-74 : 1 000/100 000
75-84: 3 200/100 000
85-94 : 3 300/100 000
= 95:5300/100 000

PORTUGAL

0-4:0

5-9:0

10-14: 0

15-24:0
25-34:3/100 000
35-44:0
45-54:36/100 000
55-64 : 169/100 000
65-74 : 625/100 000
=75 : 890/100 000
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ESPAGNE

0-39: 3,3/100 000
40-49 :16,5/100 000
50-59 :100,2/100 000
60-69 : 435,6/100 000
70-79 : 953,3/100 000
80-89: 973/100 000
=90 : 263,1/100 000

ROYAUME-UNI
0-29:0
30-39:8/100 000
40-49 : 12/100 000
50-59 : 109/100 000
60-69 : 342/100 000
70-79 . 961/100 000
=80:1265/100 000
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DIAGNOSTIC ET TRAITEMENT DE LA

MALADIE DE PARKINSON

Professeur F. Stocchi, Rome, ltalie

INTRODUCTION

Les symptémes de la maladie de Parkinson peuvent étre classés en deux types : ceux liés
aux mouvements et ceux qui ne le sont pas (moteurs et non moteurs).! Les symptomes
moteurs sont les tremblements, la lenteur des mouvements (bradykinésie) et la rigidité mus-
culaire, I'incapacité a bouger (akinésie), la rigidité des membres, une démarche trainante et
une posture courbée ? Les symptémes non moteurs sont les troubles du sommeil, la consti-
pation, la perte de l'odorat, la dépression, les troubles sexuels et I'anxiété! La maladie de
Parkinson se manifeste différemment selon les patients et chaque malade aura des symp-
tomes différents. Les symptédmes peuvent apparaitre & tout ége, mais I'dge moyen d'appari-
tion de la maladie est de 60 ans. Elle est rare chez les personnes de mois de 30 ans.?

Les symptémes peuvent détériorer la qualité de vie des malades.* La maladie de Parkinson
est une maladie évolutive, ce qui signifie que les symptomes s’aggravent avec le temps.®
Toutefois, avec un traitement adapté, la plupart des malades continuent de mener une

vie normale pendant de nombreuses années. |l est important de consulter un médecin dés
I'apparition des premiers signes et symptémes de la maladie afin de pouvoir explorer les
différentes options thérapeutiques.®

PREMIERS SYMPTOMES DE LA MALADIE

DE PARKINSON A SURVEILLER

Dans les premiers stades de la maladie, les symptémes varient d'une personne & |'autre,
aussi bien que leur évolution. La lenteur des mouvements d'une main constitue souvent
I'un des premiers symptémes qui apparait.On peut également observer une diminution

du balancement des bras lors de la marche. Cela peut s'accompagner de douleurs aux
épaules.”® La plupart des malades présentent des tremblements dés le début, d'abord
légers et plus importants au repos. Les tremblements peuvent étre plus courant au niveau
des mains, mais le bras, et les jambes peuvent également étre touchés.® Cependant,
jusqu'a 15 % des malades ne présenteront aucun tremblement, pendant toute la durée de
la maladie.”

Souvent, les symptémes commencent d'un seul cété du corps.® Lorsque c'est le coté
dominant qui est touché, les symptémes sont plus sensibles lorsque le malade effectue des
taches de la vie courante, comme |'écriture. Ceux qui ont des tremblements et des symp-
témes de leur cété dominant sont les plus susceptibles de consulter leur médecin rapide-
ment et de bénéficier d'un diagnostic et d'un traitement précoces. Par conséquent, il est
important de ne pas ignorer les symptémes qui touchent le cété non dominant, aussi légers
qu'ils soient.
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Aux stades précoces de la maladie, les patients peuvent également avoir des troubles de
I'équilibre ; par exemple, ils peuvent perdre I'équilibre lorsqu'ils sont debout ou ont des
difficultés & se retourner ou & faire des mouvements brusques.® Les personnes atteintes
de Parkinson ont souvent un visage moins expressif et parlent & voix basse. Des symptomes
non moteurs, tels que les troubles du sommeil, la dépression et |'anxiété, peuvent survenir,
souvent avant les symptémes moteurs.

La maladie de Parkinson est généralement diagnostiquée par un neurologue, spécialiste
apte a évaluer les symptomes et leur sévérité. |l nexiste pas d'examen spécifique per-
mettant d'identifier clairement la maladie de Parkinson ; elle est diagnostiquée lorsque
d’autres pathologies provoquant des symptémes similaires sont exclues ou si le patient ré-
pond aux médicaments antiparkinsoniens. Il peut é&tre difficile de déterminer précisément le
moment ol apparaissent les premiers signes et symptémes ; de nombreuses personnes se
souviennent de leurs premiers tremblements mais, en les interrogeant, on se rend compte
que les signes et symptdmes étaient présents avant que les tremblements ne deviennent
visibles. Vous trouverez ci-dessous une liste des symptémes a surveiller :

- changement des expressions du visage (regard fixe, peu de clignements des yeux)
- incapacité & balancer un bras en marchant

— posture fléchie (courbée)

— raideur, douleur a I'épaule

- boitement ou jambe qui « traine »

- engourdissement, fourmillement, douleurs ou génes dans le cou ou les membres

- voix faible

- sensation de tremblements intérieurs.

EN QUOI LA MALADIE DE PARKINSON

PEUT-ELLE INFLUER LA VIE QUOTIDIENNE?

Si elle n'est pas traitée, la maladie de Parkinson peut altérer la qualité de vie du malade.
Les symptémes peuvent étre trés difficiles & supporter lorsque le malade est jeune, car les
personnes jeunes devront vivre plus longtemps avec leurs symptémes. Environ 5 & 10 %
des malades de Parkinson ont moins de 45 ans. C'est ce que |'on qualifie d’apparition
précoce de la maladie.

Chez ceux en age de travailler, la maladie peut altérer la capacité de la personne & effec-
tuer son travail, si elle n'est pas traitée. Par exemple, & mesure que les symptémes évo-
luent, I'utilisation d’un ordinateur, d’'une machine ou la conduite automobile peut s'avérer
difficile. Chez certains malades, les symptémes peuvent évoluer au point qu'ils ne peuvent
plus travailler.

En dehors du travail, il existe plusieurs facteurs qui contribuent & la qualité de vie des
malades de Parkinson. Environ 30 & 40 % des malades souffrent de dépression.11 La
capacité de la personne & supporter les symptémes, son estime de soi et le soutien dont elle
bénéficie sont liés & la dépression. Les malades peuvent se sentir socialement isolés car ils
ont le sentiment que leurs amis et leur famille ne comprennent pas leur maladie et qu'ils ne
sont plus capables de participer aux activités sociales auxquelles ils participent auparavant.
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Le manque de sommeil peut également affecter la qualité de vie du malade et ses capaci-
tés. Toutefois, avec le bon traitement, les symptémes de la maladie peuvent étre maitrisés et
le malade peut continuer & mener une vie normale plus longtemps.

BENEFICES D'UN TRAITEMENT PRECOCE

Il nexiste actuellement pas de traitement curatif pour la maladie de Parkinson. Cependant
plusieurs traitements sont efficaces pour atténuer les symptéomes. C'est pourquoi il est trés
important de sensibiliser la population aux symptémes et a la nécessité d'un traitement
précoce. Les médicaments les plus utilisés fonctionnent en remplacant ou en imitant les
effets de la dopamine, substance chimique du cerveau qui commande les muscles du
corps et les mouvements. Ces médicaments atténuent les signes moteurs de Parkinson,
comme la rigidité, les tremblements et la lenteur motrice.'?

1]

Des traitements plus efficaces sont constamment en cours de développement. En particu-
lier, ces médicaments qui sont actuellement expérimentés pourraient ralentir I'évolution de
la maladie. Ces traitements doivent étre initiés le plus tot possible et pris pendant toute la
durée de la maladie.®™ En ralentissant I'évolution, les malades pourraient conserver une
bonne qualité de vie pendant plus longtemps.

Un essai clinique (ADAGIO) a récemment démontré que les patients qui recevaient un
traitement précoce par rasagiline présentaient une évolution plus lente de la maladie, sur
I'échelle UPDRS (Unified Parkinson’s Disease Rating Scale) par rapport & ceux qui avaient
été diagnostiqués au méme moment, mais qui avaient commencé le méme traitement un?
mois plus tard.® Des études similaires portant sur d'autres médicaments antiparkinsoniens
sont en cours, mais les résultats ne sont pas encore disponibles. ADAGIO est I'une des
études les plus important de ces derniéres années, avec une vaste population de patients
et un schéma rigoureux. Elle apporte des éléments prometteurs qui ont une tendance &
prouver qu'un traitement précoce par rasagiline ralentit I'évolution de la maladie.®

Un traitement précoce dépend en grande partie d'un diagnostic précoce. C'est pourquoi il
est vital de connaitre les premiers signes de la maladie et de consulter un médecin dés leur
apparition, M

TRAITEMENTS COMPLEMENTAIRES

En plus de la médecine classique plusieurs types de traitements complémentaires peuvent
étre bénéfiques. Les massages permettent de détendre les muscles ; la phytothérapie

et 'acupuncture peuvent atténuer les symptémes non moteurs comme la dépression et
I'insomnie.'* ™ Lexercice physique, le Tai-Chi par exemple, s’est avéré efficace pour amé-
liorer les troubles de 'équilibre et la stabilité posturale.™®

Parmi les autres thérapies complémentaires, se trouvent : |'art-thérapie, la réflexologie, le

yoga, |'hydrothérapie, la musicothérapie et I'hypnothérapie.’® Ces techniques et thérapies
ont toutes fait leurs preuves en termes de bénéfices qu'elles apportent aux malades de
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Parkinson. En effet, elles permettent de soulager les symptémes moteurs et non moteurs.
Toutefois, les thérapies complémentaires doivent n'étre que complémentaires. Elles ne sont
pas censées remplacer un traitement classique.””

CONCLUSION

Les symptomes moteurs et non moteurs de la maladie de Parkinson peuvent aveir un
impact sur la qualité de vie des malades, en particulier & mesure que la maladie évolue

et que les symptomes s'aggravent. La maladie de Parkinson se manifeste différemment
selon les individus et chacun développera des symptémes différents. Néanmoins, ¢'est
une maladie évolutive pour laquelle il n’existe, & ce jour, pas de traitement curatif et dont
les symptomes s'aggravent avec le temps. Dés que les premiers signes de la maladie sont
décelés, il est recommandé de consulter un médecin car il est prouvé qu’un traitement pré-
coce de la maladie de Parkinson peut permettre de retarder son évolution et de prolonger
ainsi la qualité de vie du malade.®™

Le diagnostic de cette maladie est difficile & établir et nombreux sont les patients qui
repoussent le moment de consulter leur médecin, par peur. Toutefois, en prenant des
mesures dés les tout premiers stades, les meilleures options thérapeutiques peuvent étre
explorées. Pour les malades, il s'agit du meilleur moyen de soulager les symptémes et de
ralentir I'évolution de la maladie.
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INDICATIONS ET CONTRE-INDICATIONS
DES THERAPIES DANS LES STADES
AVANCES DE PARKINSON

Un grand nombre de patients atteints de
la maladie de Parkinson développent des
fluctuations motrices et des dyskinésies
aprés quelgues années de traitement par
lévodopa par voie perorale. Environ 50

% des patients agés et 20 % des patients
jeunes présentent de tels symptémes aprées
5 ans de traitement. Au début, ces diffi-
cultés peuvent étre résolues en modifiant le
traitement peroral (par voie orale). Cela
peut se traduire par une fragmentation des
doses de lévodopa, ainsi que par |'ajout
d'agonistes dopaminergiques, d'inhibi-
teurs de la MAQ-B et d’inhibiteurs de la
COMT. Au bout de quelques années de
traitement, les symptémes ne peuvent plus
étre contrélés de maniére adéquate chez
un certain nombre de patients avec le
traitement peroral seul. D’aprés les esti-
mations, cela concerne environ 10 & 20 %
de la population parkinsonienne. Pour ces
patients, il existe aujourd’hui quatre options
thérapeutiques de pointe qui permettent
d’améliorer la symptomatologie et la qualité
de vie : les injections sous-cutanées d’apo-
morphine par stylo injecteur, les perfusions
sous-cutanées d'apomorphine par pompe
portative, les perfusions intraduodénales de
lévodopa/carbidopa par pompe portative
et la stimulation cérébrale profonde (DBS),
essentiellement pratiquée dans le noyau
subthalamique.

Les injections d'apomorphine sont admi-
nistrées & la demande, en plus d'un
traitement peroral. Elles servent & stopper
les périodes « off » indésirables dues &
I'effet on-off. Les traitements par perfusion
reposent sur le principe de la stimulation
dopaminergique continue et les doses sont
administrées soit sous forme de monothé-
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rapie (perfusion de lévodopa/carbidopa),
soit associées a une posologie réduite

de traitement peroral. Ces traitements
peuvent considérablement réduire la durée
des symptémes de Parkinson (périodes

« off »), ainsi que les dyskinésies. Il est
important de savoir, pour chaque patient,
& quel moment ces traitements peuvent
avoir un effet optimal pour contréler les
symptémes. Dans le paragraphe suivant,
nous avons récapitulé les indications et les
contre-indications de ces traitements. Les
indications et les contre-indications les plus
significatives d'un point de vue clinique
sont indiguées. (Pour une liste compleéte,
veuillez consulter la notice de chaque pro-
duit respectif, déclarations).

Professeur P. Odin, Bremerhaven, Allemagne
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INDICATIONS

(raisons d'utiliser certains médicaments, procédures, examens ou opérations en particulier)

Indications:
Injections d'apomorphine: Perfusion d'apomorphine:
- Fluctuations « off » malgré un - Forme sévére de la maladie
traitement peroral optimisé - Fluctuations motrices prononcées
~  Dyskinésies

Akinésie nocturne

Perfusion de lévodopa/carbidopa:
- Forme sévére de la maladie

—  Fluctuations motrices prononcées DBS:

- Dyskinésies —~  Forme sévére de la maladie

- Akinésie nocturne - Fluctuations motrices prononcées
- Dyskinésies

- Tremblements prononcés, ne
répondant pas aux médicaments

Indications pour les injections d'apomorphine:

- Périodes « off » cliniquement significatives malgré un traitement oral optimisé.

Conditions prérequises:

- Bonne réactivité & la lévodopa et/ou & I'apomorphine dans les phases « on »

- Le patient ou le scignant doit comprendre les symptémes de Parkinson et savoir quand
administrer I'injection

- Formation adéquate des patients et des soignants.

Indications pour les perfusions d'apomorphine, de lévodopa/carbidopa et la DBS:

- Stade avancé de la maladie avec fluctuations motrices et/ou dyskinésies prononcées
malgré un traitement peroral optimisé

- Maladie suffisamment sévére pour justifier un traitement de pointe et non un traite-
ment par voie orale/par patch

- Indications particuliéres pour les pompes : akinésie nocturne

- Indications particuligres pour la DBS : tremblements qui ne répondent pas de maniére

- satisfaisante au traitement pharmacolegique.

Conditions prérequises:

~ Bonne réactivité & la lévodopa ou & I'apomorphine dans les phases « on »

- Formation adéquate & I'hépital des patients et des soignants

— Dans I'idéal, des infirmiéres spécialisées doivent étre disponibles pour la formation,
la consultation et I'éducation générale des patients et des soignants.
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MEILLEURS RESULTATS

Patient idéal:

Injections d'apomorphine: Perfusion d'apomorphine:

- leune - leune

- Pas de démence —  Pas de démence

—  Périodes « off » problématiques - Fluctuations problématiques
Perfusion de lévodopa/carbidopa: DBS:

- leune - leune

- Pas de démence —  Pas de démence

- Fluctuations problématiques - Fluctuations problématiques

Meilleurs résultats pour les injections d'apomorphine
Les meilleurs effets sont observés chez les patients relativement jeunes et actifs avec des
fonctions cognitives normales et des fluctuations qui finissent par disparaitre.

Meilleurs résultats pour les perfusions d'apomorphine, de lévodopa/carbidopa et
la DBS

La meilleure réponse est observée chez les patients jeunes avec des fonctions cognitives
normales, mais des fluctuations motrices problématiques. En outre, la DBS apporte sou-
vent un excellent résultat sur les tremblements.

CONTRE-INDICATIONS

(facteurs qui augmentent les risques lors de certaines procédures médicales ou de la prise
de certains médicaments)

Contre-indications:

Injections d'apomorphine : Perfusion d'apomorphine :
-~ Démence prononcée —~ Démence prononcée
- Orthostatisme prononcé - Forte tendance aux hallucinations
- Dyskinésies prononcées — Défaut d’observance, manque de
soutien
Perfusion de lévodopa/carbidopa :
—  Démence prononcée DBS:
- Contre-indications & la chirurgie - Age>70 ans
abdominale - Démence
- Détaut d'observance, manque de ~ Dépression, anxiété
- Soutien - Contre-indications & la chirurgie céré-

brale




Contre-indications pour les injections d'apomorphine:

- Dyskinésies prononcées
- Réactions prononcées a la tension artérielle orthostatique

- Démence cliniquement significative, rendant impossible la compréhension du traite-
ment et de ses effets

~ Défaut d'observance de la part du patient et manque de soutien de la part des soi-
gnants/ des professionnels de santé les plus proches

~ Antécédents d'intolérance & 'apomorphine
Contre-indications des perfusions d'apomorphine:

- Tendance prononcée d'effets hallucinations et d'effets effets indésirables psychotiques

—~ Démence prononcée, rendant impossible la compréhension du traitement et de ses
effets

- Défaut d'observance de la part du patient et manque de soutien de la part des soi-
gnants/ des professionnels de santé les plus proches

- Antécédents d'intolérance & "apomorphine
Contre-indications des perfusions de lévodopa/carbidopa:

-~ Démence prononcée, rendant impossible la compréhension du traitement et de ses effets
- Contre-indications & la chirurgie abdominale

~ Détaut d'observance de la part du patient et manque de soutien de la part des soi-
gnants/ des professionnels de santé les plus proches

Contre-indications de la DBS:

- Age=70ans
- Déclin cognitif significatif ou démence

— Dépression ou anxiété ne pouvant étre controlée de maniére adéquate par un traite-
ment pharmacologique

- Contre-indications & la chirurgie cérébrale.
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CHOISIR ENTRE LA PERFUSION D'APOMORPHINE,
LA PERFUSION DE LEVODOPA/CARBIDOPA ET LA DBS

LA MALADIE DE PARKINSON IDIOPATHIQUE

Continuer le

traitement par v

voie orale, pas Qui Dé "
4+— émence prononcee !

d’option pour P

un traitement v

avanceé
Tremblements sévéres avec effet

Continuer le : ; L1 ui Stimulation
insuffisant des médicaments? B

traitement par cérébrales pro-
voie orale, pas A 4 fonde (DBS)
d'option pour N ,

un traitement 42— Effet de la lévodopa?

avancé v

Continuer le QNL Fluctuations motrices?

traitement par
voie orale, pas v

d'option pour

3 P N .o ,? OUI
ur traftement Démence légére & modérée? __Oui_y, Pompe

avance v

Age bio{ogique > 70-75 UnS? A} Pompe

Stimulation cérébrales v
profande (DBS) Oui Dyskinésies invalidantes?
Perfusion de levodopa/
carbidopa v
x : - ) Oui
Une dépression significative® > Pompe
v

Contre-indication chirurgicale pour o
Tk i ’ ,b | ? ut
une intervention cérébrale —» -

v

Stimulation céré-

Oui brales profonde
(DBS)

Apomorphine

Contre-indication chirurgicale pour
une intervention abdominale?

v

Discuter relation risque/bénéfice individuelle pour DBS/pompe




Comme on le voit d'aprés la liste des indications au recto, les patients candidats aux
perfusions d'apomorphine, de lévodopa/carbidopa et & la DBS présentent des caracté-
ristiques similaires. En ce qui concerne les contre-indications, il existe, cependant, des
ditférences considérables. Les traitements par pompe peuvent convenir & une population
relativement vaste de malades de Parkinson présentant des fluctuations motrices avan-
cées. La DBS convient & ceux, parmi ces patients, qui sont relativement jeunes et qui ne
présentent pas de démence ou de vulnérabilité psychiatrique (dépression, anxiété). Un
algorithme simplifié est disponible dans la littérature de campagne de sensibilisation. |l
pourra vous aider & choisir le traitement le plus approprié parmi les traitements de pointe
ci-dessous :

Les patients présentant une démence avancée sont exclus de tous ces traitements

Les patients dont le symptédme se présente sous la forme de tremblements séveres

doivent étre orientés vers la DBS

Les patients chez qui la lévodopa a un effet limité sont exclus de tous ces traitements

Les patients ne présentant pas de fluctuations motrices prokblématiques sont exclus de

tous ces traitements

Les patients avec un &ge biologique >70-75 ans devraient étre sélectionnés en pre-

mier lieu pour une thérapie par pompe

Les patients avec des dyskinésies invalidantes devraient étre sélectionnés pour la DBS

ou une perfusion avec levodopa/carbidopa

Les patients présentant une démence légére & modérée doivent étre orientés en pre-

mier lieu vers les traitements par pompe

Les patients présentant une dépression ou une anxiété mal contrélée par les médica-

ments doivent étre orientés en premier lieu vers les traitements par pompe

Les patients présentant des contre-indications & la chirurgie cérébrale doivent étre

orientés en premier lieu vers les traitements par pompe

10. Les patients présentant des contre-indications & la chirurgie abdominale doivent étre
orientés vers la DBS ou les traitements & apomorphine par pompe

11. Pour les autres patients, toutes les options thérapeutiques sont possibles. Ces patients
doivent étre bien informés des trois options thérapeutiques disponibles et le choix du
traitement doit étre discuté entre le médecin traitant, le patient et le soignant. Le
traitement par pompe doit &tre au moins envisagé avant de pratiquer une DBS.

12. Des patients déj& sous traitement par apomorphine qui commencent a avoir des effets

secondaires embétants ou que |'effet thérapeutique détériore peuvent toujours étre

candidats pour ou bien la perfusion de levodopa/carbidopa ou la DBS.

RIS
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Quelques considérations suplémentaires peuvent étre importantes :

— des patients incapables de manier I'équipement eux-mémes et qui n'ont pas de
soutien suffisant par des proches devraient en premier lieu considérer la DBS puisque
celle-ci n'exige que peu d'intervention de la part du patient

- pour des patients qui désirent mener une vie trés indépendante la DBS peut présenter
un avantage relatif par rapport & une thérapie par pompe

— sil'option de réversibilité - la possibilité d’arréter le traitement- est importante, les
thérapies par pompes (en particulier a I'apomorphine) sont préférables par rapport & la
DBS

- chez des patients présentant une tendance & avoir des hallucinations ou une psychose
induite par un agent dopaminergique, la perfusion de levodopa/carbidopa et la DBS
sont préférables par rapport & la pompe & I'apomorphine.
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RESUME

Chaque cas de Parkinson est unique et la décision d'instaurer un traitement avancé ne doit
étre prise qu'aprés une consultation approfondie chez des spécialistes des quatre types de
traitement. Cette décision doit, par conséquent, étre prise dans des établissements ayant
une grande expérience avec les troubles moteurs et de la maladie de Parkinson.
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M. WILHELM WALTER (NE EN 1957)

Wilhelm Walter a 52 ans et sa femme,
Wilhelmina a le méme age. Ensemble, ils
sont gérants d’une station-service et vivent
en appartement, dans une petite ville. |ls
n‘ont pas d’enfant.

A l'age de 42 ans, M. Walter a commencé
& voir apparaitre les premiers signes de

la maladie de Parkinson, sous forme de
tremblements, et il a eu des problémes de
motricité fine de la main et du bras dreits.
Un neurclogue a diagnostiqué la maladie
de Parkinson trois mois aprés I'apparition
des premiers symptémes et a prescrit &

M. Walter un traitement par Selegiline, &
raison de 10 mg une fois par jour. Cela n'a
pas eu |'effet souhaité, donc de la Caber-
goline & raison de 4 mg une fois par jour a
été ajoutée, permettant avec une amélio-
ration partielle. Douze moais plus tard, la
lévodopa et carbidopa ont été ajoutées et
ont entrainé une rémission quasi-compléte
qui a duré prés de trois ans.

Quatre ans aprés le diagnostic de la mala-
die de Parkinson, M. Walter a développé,
assez rapidement, des fluctuations mo-
trices. Les périodes « off » sont devenues
de plus en plus sévéres ; il marchait avec
beaucoup de difficulté et 'usage de ses
mains était trés limité. Les périodes « on »
étaient souvent associées & des dyskinésies
prononcées, y compris de la téte. lln'a
pas développé de troubles cognitifs, ni de
dépression. |l y a deux ans, M. Walter pas-
sait 40 % de son temps d'éveil en phase

« off » et 45 % avec des dyskinésies. Les
modifications répétées de son traitement
peroral n'ont eu que des effets partiels et
temporaires. A ce moment-la, M. Walter ne
pouvait travailler que quelques heures par
jour & la station-service. Sa femme a di le
remplacer. Elle travaillait souvent jusqu’a
70 heures par semaine. Elle s'occupait
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également de lui et leur situation sociale est
devenue extrémement préoccupante.

En 2006, M. Walter a été hospitalisé au
service Neurologie de 'hépital universitaire
pour commencer un traitement par apomor-
phine & la pompe. Malheureusement, les
effets indésirables étaient trop sévéres et le
traitement a d{ étre interrompu. Une stimu-
lation cérébrale profonde (DBS) bilatérale
du noyau subthalamique a été préparée

et pratiquée. Lintervention s'est faite sans
complication.

Une amélioration postopératoire sensible
des fonctions motrices a été observée. Les
périodes « off » ont quasiment disparuy,
ainsi que les dyskinésies, ce qui a permis
de diminuer la posologie des médicaments
par voie orale. La lévodopa/carbidopa
est passée de 850 mg a 350 mg par jour
; Cabergoline (8 mg par jour) a été inter-
rompu ; pramipexole a été initié a 0,35
mg trois fois par jour et Selegiline (10 mg
par jour) a été interrompu. Les seuls effets
indésirables ont été une déprime pendant
les 3 premiers mois postopératoires.

Suite & cette intervention, M. Walter a pu
reprendre son travail & plein temps. |l a
également pu reprendre toutes les activités
de la vie quotidienne sans aide. Sa qualité
de vie, sur 'échelle PDQ-39, s’est nette-
ment améliorée.




Lévolution de la maladie de Parkinson, chez
M. Wilhelm Walters, divisée en trois phases
en fonction de la gravité de la maladie,

des complications et des frais encourus. Au
cours de la premiére phase, qui a duré trois
ans, des résultats satisfaisants ont été obte-
nus en termes de traitement et M. Walters o
pu continuer & travailler & plein temps. Les
frais annuels au cours de cette phase se
sont élevés a environ 12 311 euros.

Durant la deuxieéme phase, correspondant
& un stade plus avancé, le traitement s'est
avéré de plus en plus difficile. M. Walters
est devenu moins actif et sa qualité de vie
en o sérieusement pati. Les frais annuels
de prise en charge de la maladie ont été
multipliés par dix.

FRAIS POUR M. WALTERS

Au cours de la troisieme phase, au terme
du traitement par stimulation cérébrale
profonde (SCP), I'état de M. Walter s'est
considérablement amélioré. Il a commencé
& mieux assumer les taches quotidiennes

et a retrouvé sa qualité de vie. Il a recom-
mencé a travailler & plein temps aprés

une période & temps partiel imposée en
raison des effets de la maladie. Les frais
correspondant & la premiére année de cette
troisieme phase, comprenant également

le cotit de I'intervention SCP et les gjuste-
ments du traitement, se sont élevés approxi-
mativement & 35 529 euros. Les années
suivantes, les frais ont été réduits & environ
2 130 euros par an.

(Ce compte rendu est basé sur I'historique
d'un cas réel de patient dont quelques
détails ont été modifiés).

MME KRISTINA MUELLER (NEE EN 1947)

Kristina Mueller, 62, est économiste, mais
ne travaille plus depuis cing ans. Son mari,
Kasper, a 62 ans et est ingénieur dans une
brasserie. Leurs deux enfants, Anton (28
ans) et Fredrik (26 ans), sont & |'université,
dans la ville ot ils habitent. Kristina et
Kasper sont propriétaires de leur maison,
dans le centre d'une ville de moyenne
importance.

Kristina Mueller a développé le premier
symptéme moteur de la maladie de Parkin-
son & |I'ége de 48 ans : une hypokinésie
du cété gauche. Pendant plusieurs années
avant |'apparition de ce symptéme, elle
avait eu des problémes de dépression et
d'anxiété, pouvant étre liés & la maladie
de Parkinson. Entre le premier symptéme
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moteur et la confirmation du diagnostic, il
s'est écoulé 18 mois, au cours desquels elle
a consulté plusieurs médecins.

Elle o commencé par un traitement par
Selegiline & raison de 10 mg par jour, et par
lévodopa/bensérazide & raison de 300 mg
par jour, qui a donné d'excellents résultats.
Un mois plus tard, de la cabergoline &
raison de 4 mg par jour, a été ajoutée.

Pendant 5 ans, ce schéma thérapeutique a
été efficace pour Mme Mueller et n’a été
que trés peu modifié.

ll'y a7 ans, elle a présenté des fluctuations
motrices. Au début, il s'agissait de périodes
« off » gui, sur 2 & 3 ans, ont été bien com-




pensées par une augmentation du nombre
de doses de |évodopa et une dose plus éle-
vée d'agonistes dopaminergiques. Cepen-
dant, depuis 5 ans, elle présente égale-
ment des dyskinésies souvent intenses.

I ya 5 ans, alors sous traitement per0r0|,
elle a observé des fluctuations, trés rapides
et imprévisibles, de son état moteur. La
durée des péricdes « off » représentait envi-
ron 4 heures par jour et celle des périodes «
on » environ 5 heures, avec des dyskinésies.

Les périodes « off » étaient trés prononcées
avec une hypokinésie extréme ; elle était
incapable de marcher et perdait I'usage de
ses mains. Au cours des périodes « off »,
elle souffrait également d’une anxiété pro-
noncée et d'une déprime. Les dyskinésies
étaient souvent trés prononcées lorsque

les périodes « on » affectaient fortement la
qualité de vie.

Mme Mueller avait peur de ses périodes «
off » et prenaient souvent trop de médica-
ments pour les compenser, ce qui entrainait
des dyskinésies qui sont devenues encore
plus prononcées.

A ce stade, son mari a dii diminuer son temps
de travail de 50 % pour 'aider. De plus,

une équipe d'infirmiéres & domicile venait le
matin et le soir pour aider Mme Mueller. Elle
a passé 5 semaines par an hospitalisée en
service de Neurologie (hépitaux de soins ai-
gus et centres de rééducation) et 4 semaines
dans une maison de repos. Son mari, qui a
aussi connu des problémes de santé, avait
des difficultés & concilier son travail et ses
responsabilités envers sa femme. lls ont alors
envisagé de la placer plus souvent dans une
maison de repos.

C'est & ce moment-la que Mme Mueller o
été orientée vers le service de Neurologie
de I'hépital universitaire. Le neurclogue lui
a prescrit un traitement par apomorphine &
la pompe et elle a été hospitalisée pendant
deux semaines dés le du début du traite-

ment par perfusion percutanée d'apomor-
phine. A sa sortie de I'hépital, elle recevait
une perfusion d’apomorphine de 4 mg/h et
un embol de 3 mg sur demande. Elle pre-
nait en plus 450 mg de lévodopa/carbido-
pa par jour. Le traitement par apomorphine
a d'abord entrainé une nette amélioration
de son état. Les phases « off » sont pas-
sées & seulement une demi-heure par jour ;
les dyskinésies se sont également fortement
améliorées et ses problémes psychiatriques
ont diminué. Mme Mueller a pu reprendre
son travail & plein temps et n'a plus eu
besoin d'étre hospitalisée. Les infirmiéres

& domicile continuaient de venir matin et
soir pour |'aider avec la pompe et les autres
aspects techniques. Ladmission en maison
de repos n'était plus a I'ordre du jour.

Toutefois, au bout de 8 mois de traitement
par apomorphine, Mme Mueller a com-
mencé & avoir de plus en plus de réactions
cutanées, en l'occurrence des nodules

aux sites de perfusion de I'apomorphine.
Elle a essayé de résoudre ce probléme en
changeant de site de perfusion et a méme
mis au point son propre systéme de tube
qui permettait une perfusion simultanée en
plusieurs endroits percutanés, mais cela
n'a pas suffit & résoudre le probleme. Les
réactions cutanées sont devenues de plus
en plus intenses et en méme temps, |'effet
anti-Parkinson de |'apomorphine a diminué.
Les fluctuations ont de nouveau augmenté
et les périodes « off » sont passées a 3
heures et demi par jour.

Le traitement par gel lévodopa/carbidopa
intraduodénal par pompe était alors tout
nouveau sur le marché. Mme Mueller a de
nouveau été hospitalisée & I'hdpital univer-
sitaire et la perfusion d'apomorphine o été
remplacée par une perfusicn intraduodé-
nale de lévodopa/carbidopa. Ce change-
ment de traitement a trés bien fonctionné.
Leffet de la perfusion de lévodopa/carbi-
dopa était nettement plus important que
celui de I'apomorphine et elle n'a présenté
aucun effet indésirable et aucune compli-




cation. Les périodes « off » ont quasiment
disparu et les dyskinésies n'ont cessé de
s'améliorer. Tous les autres traitements
médicamenteux ont été arrétés.

Au bout de 3 ans et demi sous perfusion |é-
vodopa/carbidopa, Mme Mueller continue
de bénéficier de ses effets. Elle n'a qua-
siment plus de périodes « off », seulement
une ou deux fois par semaine, et pendant
quelques minutes. Elle ne souffre égale-
ment plus de dyskinésies, ni de dépression
ou d'anxiété. Elle s'occupe d'elle-méme

et n'a plus besoin d'infirmiéres & domicile
depuis 3 ans. Elle se rend & une consul-

tation externe trois fois par mois & I"hopital
universitaire et au cours de ces 3 derniéres
années, n'a été hospitalisée qu'une seule
fois en Neurologie, pendant 5 jours.

Mme Mueller a pu continuer & travailler &
plein temps, et prendra sa retraite I'année
prochaine. Elle n'a plus besoin de séjour en
maison de repos et a connu une trés nette
amélioration de sa qualité de vie sur I'échelle
PDG-39, d'aprés les dossiers du service de

Neurologie de |'hépital universitaire.

FRAIS POUR MME MUELLER

Pour Mme Kristina Mueller, la maladie

de Parkinson peut étre divisée en quatre
phases. La premiére phase, pendant
laquelle le traitement par voie orale lui a
permis de bien contréler ses symptédmes et
de bénéficier d’'une qualité de vie élevée,
a duré cing ans. Les frais annuels corres-
pondant aux médicaments et aux consulta-
tions durant cette période se sont élevés a

12 000 euros.

Au cours de |la deuxiéme phase, qui a
également duré cing ans, des variations de
la fonction motrice sont apparues et Mme
Mueller a souffert de dyskinésies sévéres.
Cela a abouti ¢ la baisse de la qualité de
vie, & de nombreuses visites & |I'hépital,

& des ajustements du traitement et & des
congés maladie. Les frais annuels se sont
élevés & environ 103 550 euros.

La troisiéme phase est définie par une
période d'un peu plus de six mois durant
laquelle Mme Mueller a subi un traitement
par pompe d'apomorphine. Cela a permis
d'améliorer sa qualité de vie et elle a pu
recommencer a travailler. Ce traitement est

cependant onéreux et, malgré une réduc-
tion des frais de soins de santé de plus de
50 %, les frais totaux se sont élevés & 103

550 euros.

Durant la quatriéme phase, en raison de
I'apparition d'effets secondaires et d'une
réduction de |'efficacité de |'apomorphine,
Mme Mueller a commencé & suivre un
traitement par lévodopa/carbidopa, ce

qui lui a permis d'améliorer ses symptémes
et de profiter & nouveau d'une meilleure
qualité de vie. Les frais correspondant & la
premiére année de cette période, incluant
le cotit des analyses et du début du trai-
tement par lévodopa/carbidopa, se sont
élevés a un peu plus de 45 660 euros. Au
cours des années suivantes, les frais ont été
réduits & un peu plus de 38 630 euros par
an et correspondaient presque uniquement
& des frais médicaux, les frais de soins de
santé ne représentant qu’'une trés faible
partie.

(Ce compte rendu est basé sur ['historique
d'un cas réel de patient dont quelques
détails ont été modifiés).




M. ANDREW BROWN (NE EN 1952)

M. Brown a 57 ans. |l est comédien pro-
fessionnel depuis qu'il @ 21 ans et travaille
dans un théatre. Sa femme Amanda, 54
ans, travaille comme secrétaire & temps
partiel. lls ont un fils, David, 19, qui vit chez
eux, dans un petit pavillon de banlieue.

M. Brown a présenté les premiers signes de
la maladie de Parkinson alors qu'il avait 45
ans. Il a remarqué des troubles fonction-
nels du bras droit et des difficultés avec les
fonctions motrices fines, comme |'écriture,
ainsi que des douleurs & I'épaule.

Aprés plusieurs consultations chez son
médecin généraliste, un chirurgien orthopé-
dique et enfin un neurologue, le diagnos-
tic de Parkinson a été posé, un an apres
I'apparition des premiers symptémes. Un
traitement par lévodopa a été instauré,
avec un excellent résultat et au cours des

3 premiéres années, M. Brown a presque
oublié gu'il avait la maladie de Parkinson,
tant qu'il prencit ses médicaments.

Au bout de 3 ans, les premiers problémes
sont apparus. M. Brown, qui prenait alors
3 doses de lévodopa/bensérazide 100/25
par jour, a remarqué |'apparition de symp-
témes tard le soir et tét le matin. Il a égale-
ment remargué qu'd certains moments de la
journée, les médicaments n'étaient plus effi-
caces, notamment une & deux heures avant
la prise de la dose suivante. Le neurclogue
a augmenté le nombre de doses de lévo-
dopa et a ajouté de |'entacapone & chaque
dose. Cela a résolu les problémes pendant
environ un an. Les médicaments ont alers
dii étre de nouveau modifiés : un ago-

niste dopaminergique (cabergoline) a été
ajouté, mais malgré ces changements, les
fluctuations n'ont pas totalement disparu.
M. Brown o été orienté vers la clinique des
troubles moteurs de I'hépital universitaire.

Il o été hospitalisé en Neurologie pendant

2

10 jours pour optimiser son traitement et

a recu les médicaments suivants : lévo-
dopa/bensérazide 100/25 six doses par
jour, cabergoline 6 mg une fois par jour,
entacapone 200 mg six doses par jour et
selegiline 10 mg une fois par jour. On luia
également indiqué de prendre un comprimé
de lévodopa-bensérazide 100/25 soluble
a la demande, si besoin. Les modifications
du traitement médicamenteux ont entrainé
une nette amélioration de son état clinique,
mais au bout de é mois, les fluctuations
motrices sont devenues génantes.

A ce stade, M. Brown (alors agé de 50
ans) a commencé & présenter des périodes
« off » soudaines, 3 & 5 fois par jour. Lors
de ces phases « off », il ne pouvait pas mar-
cher et avait de grandes difficultés motrices
avec les mains. La lévodopa soluble était
efficace, mais seulement au bout de 40
minutes. Il ne présentait pas de dyskinésie
et ses fonctions cognitives étaient normales.
M. Brown a connu des difficultés au travail

: ses phases « off » soudaines I'empéchait
de jouer au théatre. Le théatre lui a donné
d'autres taches, moins intéressantes, et il

a été en arrét maladie & 50 % pendant 9
moais, ce qui |'a poussé & envisager d'arré-
ter complétement son travail.

Le neurologue de I'hépital universitaire
pensé que les injections d'apomorphine &
la demande seraient une option adaptée
et M. Brown a de nouveau été admis en
Neurologie. Des tests avec |'apomorphine
ont été effectués avec des injections de

3 mg, qui ont donné des résultats nets et
positifs. Le traitement par stylo injecteur
d'apomorphine a été instauré et M. Brown
devait se faire une injection de 3 mg dés
I'apparition d'une période « off », tout en
continuant son traitement peroral normal.
Cela a marché & merveille. Les injections
d'apomorphine faisaient leur effet 9 fois



sur 10, et au bout de 6 a 7 minutes, en
moyenne, M. Brown retrouvait ses fonc-
tions motrices normales. Dans les cas ou
I'effet de l'injection n'était pas évident, il
pratiquait une seconde injection 15 minutes
aprés la premiére. Ainsi, il a pu quasiment
éliminer les périodes « off ».

Grace au traitement, M. Brown a pu re-
prendre son travail & plein temps et a pu de
nouveau jouer au théatre. Lorsqu'il sentait
venir une période « off », il se faisait rapide-
ment une injection et pouvait ainsi conti-
nuer ses activités sans aucune interruption.
Les injections d'apomorphine ont permis un
meilleur contréle des symptémes, ce qui, a
son tour, a permis & M. Brown de reprendre
confiance en lui et d'avoir de meilleures
chances de mener une vie normale. |l s’est
remis & jouer au golf et a retrouvé d'autres
aspects de sa vie sociale.

Avant les injections d’apomorphine,

ses périodes « off » représentaient, en
moyenne, 2 heures et demi par jour ; gréce
au traitement, ce temps a été réduit & une
moyenne d'une demi-heure. La qualité de
vie de M. Brown s’est nettement améliorée,
comme le prouve son score sur I'échelle
PDG-39 du service de Neurologie de

["hépital universitaire.

Leffet des injections d’apomorphine est
resté stable durant ces 5 derniéres années.
Seules de légéres modifications du trai-
tement peroral ont été nécessaires. M.
Brown travaille toujours & plein temps. Sa
qualité de vie reste stable. |l utilise en
moyenne quatre injections et demie d'apo-
morphine par jour. Son traitement peroral
est aujourd’hui le suivant : lévodopa/bensé-
razide/entacapone 100/25/200 six doses
par jour, ropinirole LP 16 mg une fois par
jour et selegiline 10 mg une fois par jour.

FRAIS POUR M. BROWN
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['évolution de la maladie pour M. Andrew
Brown peut étre divisée en trois phases. La
premiére, pendant laquelle ses symptémes
ont été bien contrélés, a duré trois ans. Il a
bénéficié au cours de cette période d’'une
bonne qualité de vie et les frais annuels se
sont élevés & 311 euros, dont le tiers corres-
pondait au colt des médicaments.

Au début de la deuxieme phase, I'efficacité
du traitement a commencé & diminuer. Le
traitement de M. Brown a donc été ajusté,
ce qui lui a apporté un soulagement pen-
dant quelque temps ; mais ce fut de courte
durée et ses symptémes se sont rapidement
intensifiés et sa qualité de vie en a subi les
conséquences. Pendant cette période, il

a passé la moitié de son temps de travail
en congé maladie et les frais médicaux ont
été multipliés par vingt. Les frais encourus
pour cette période, dont le colt des soins
de santé, se sont élevés & environ 39 000
euros par an.

La troisieme phase a commencé avec le
début du traitement par apomorphine et M.
Brown a vu sa qualité de vie s'améliorer. ||
a recommencé & travailler & plein temps et,
mis & part la premiére année de cette pé-
riode pour laquelle les colits étaient estimés
& un peu plus de 10 565 euros, aucune
hospitalisation n"a été nécessaire pour ajus-
ter son traitement. Au cours des années
suivantes, M. Brown a retrouvé sa fonction
motrice grace & |'association du traitement
par stylo-injecteur d’apomorphine et du
traitement oral. Les frais annuels, corres-
pondant alors presque uniquement & des
frais médicaux, sont tombés a 8 580 euros.

(Ce compte rendu est basé sur I'historique
d'un cas réel de patient dont quelques
détails ont été modifiés).
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QUESTIONS SUR LA MALADIE DE
PARKINSON

QU'EST-CE QUE LA MALADIE DE PARKINSON?

La malade de Parkinson est une pathologie neurologique évolutive considérée comme
I'une des maladies neurologiques les plus répandues. Chez les personnes atteintes,
certaines cellules nerveuses spécifiques sont perdues, ce qui provoque les principaux
symptoémes caractéristiques que sont les tremblements, la rigidité musculaire et la lenteur
des mouvements. Tous les malades de Parkinson présentent des symptomes qui leur sont
propres. Par exemple, tous les parkinsoniens ne tremblent pas tous ; et chez certains, le
symptéme principal est la rigidité. Avec les médicaments d'aujourd’hui, il est possible
de, de mieux en mieux, soulager les symptémes. La maladie est due & la destruction de
cellules nerveuses dans le cerveau, qui produisent le neurotransmetteur appelé dopamine.
Une destruction similaire se produit naturellement avec 'age, mais avec la maladie de
Parkinson, le processus est accéléré.

D'OU LA MALADIE TIRE-T-ELLE SON NOM?

Son nom vient du médecin londonien, James Parkinson (1755-1824), qui fut le premier &
identifier les symptémes types de la maladie dans sa publication « Essai sur la paralysie
tremblante ».

QUELLES SONT LES CAUSES DE LA MALADIE?

On ne conncit pas les causes de la maladie de Parkinson. Certains produits toxiques, par
exemple les toxines des moisissures et les drogues synthétiques, peuvent étre & 'origine
de la maladie. De plus, certains génes peuvent déclencher la maladie de Parkinson s'ils
sont endommagés. Des lésions cérébrales importantes peuvent également provoquer des
symptomes parkinsoniens.

PEUT-ON EMPECHER LA MALADIE?

Certaines substances semblent avoir un effet protecteur, notamment le thé vert, le Q10,
les tomates, la caféine et la nicotine. En plus des nombreux antioxydants recommandés
pour les populations & haut risque, d'autres antioxydants comprennent le B-caroténe
naturel, le succinate de d-a-tocophérol, la vitamine C, la coenzyme Q10, le NADH, la
N-acétyleystéine, le zinc et le sélénium.
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LA MALADIE DE PARKINSON EST-ELLE FREQUENTE?

Elle touche une personne sur 100 personnes de plus de 60 ans, avec un age moyen d'ap-
parition de la maladie & 60 ans. Elle peut également toucher des personnes plus jeunes.
La maladie de Parkinson d'apparition précoce (& I'age de 40 ans ou moins) représenterait
5410 % des cas de Parkinson.

QUI EST CONCERNE?

La maladie de Parkinson touche aussi bien les hommes que les femmes, en proportion
quasiment égale. Elle ne connait pas de frontiéres sociales, ethniques, économiques ou
géographiques. De tous les troubles neurodégénératifs, c'est la seconde maladie la plus
importante, en nombre de cas aprés la maladie d'Alzheimer, avec jusqu’a 1,2 millions de
personnes atteintes de celle-ci dans les 5 plus grands pays européens. Bien que la mala-
die de Parkinson apparaisse généralement aprés I'édge de 65 ans, 15 % des malades sont
diagnostiqués avant 50 ans.

QUELS SONT LES SYMPTOMES?

La maladie de Parkinson se caractérise par quatre principaux symptémes principaux :

-~ Tremblements d'un membre au repos

- Lenteur des mouvements (bradykinésie)

- Rigidité (raideur, résistance accrue au mouvement passif) des membres ou du tronc
- Troubles de I'équilibre (instabilité posturale)

Lorsque au moins deux de ces symptémes sont présents, en particulier s'ils sont plus
prononcés d'un coté que de |'autre, le diagnostic de la maladie de Parkinson est posé,
sauf s'il existe des éléments inhabituels qui suggérent un autre diagnostic. Les malades
se rendent compte que quelque chose ne va pas lorsqu’ils développent des tremblements
d’'un membre ; les mouvements sont ralentis et les activités quotidiennes sont plus longues
& effectuer ; ils peuvent aussi ressentir une certaine raideur et des troubles de |'équilibre.
Au début, les symptémes sont une combinaison variable de tremblements, bradykinésie,
rigidité et instabilité posturale. Les symptémes apparaissent généralement d'un coté du
corps et s'étendent progressivement & |'autre coté.

On observe également des modifications des expressions du visage, qui se manifestent
par un visage figé (inexpressif, qui ne traduit aucune émotion) ou un regard fixe (en raison
de la fréquence réduite des clignements des yeux). |l n'est pas rare que les patients se
plaignent d'avoir I'épaule comme figée ou le pied qui traine, du coté affecté. A mesure
que les symptédmes apparaissent, les malades les plus dgés mettent cela sur le compte

du vieillissement. Le tremblement est souvent percu comme un simple signe de I'age, la
bradykinésie comme un « ralentissement » normal et la rigidité est imputée & 'arthrose. La
posture courbée, fréquente chez les parkinsoniens, peut étre attribuée & ['dge ou a l'ostéo-
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porose. Les malades, jeunes et moins jeunes, peuvent présenter les premiers symptomes
pendant un an ou plus avant de consulter un médecin.

Dans un premier temps, ils sont légers et ne touchent généralement qu'un cété du corps.
Le tremblement au repos est la caractéristique principale de la maladie de Parkinson et le
symptome le plus fréquemment observé, mais certains malades ne le développent jamais.

Tremblements

Les tremblements sont constituent peut-étre le symptéme le moins handicapant, mais il est
souvent le plus honteux pour les malades. |ls tentent de garder leur main dans la poche,
de la cacher derriére leur dos ou de tenir un objet pour mieux contréler le tremblement,

ce qui peut étre plus perturbant psychologiquement que les contraintes physiques qu'ils
engendrent. Avec le temps, les symptédmes initiaux s'amplifient. Un léger tremblement
devient plus problématique et plus visible. Couper des aliments ou tenir des ustensiles
avec la main touchée devient difficile.

Lenteur des mouvements

La lenteur des mouvements (bradykinésie) devient un probléme significatif et représente le
symptéme le plus handicapant. Elle peut géner le malade dans ses taches quotidiennes

: s’habiller, se raser ou prendre sa douche peut prendre la plupart partie de la journée.

La mobilité est altérée et il devient difficile de s’asseoir ou de se lever d’une chaise ou de
se retourner dans le lit. La marche est plus lente avec une posture courbée, la téte et les
épaules penchées en avant. La voix devient faible et monotone. Des troubles de I'équi-
libre peuvent entrainer des chutes. Lécriture du malade est de plus en plus petite (micro-
graphie) et devient illisible. Les mouvements automatiques, comme le balancement des
bras en marchant, diminuent.

Rigidité
La rigidité est une raideur des muscles. Pour tester la rigidité, le médecin fait bouger lente-
ment et délicatement les parties détendues du corps et teste la résistance au mouvement.

Troubles de I'équilibre

Les malades de Parkinson peuvent avoir des difficultés & conserver une posture et a garder
I'équilibre. Cela peut entrainer des troubles de I'équilibre (instabilité posturale) et une
instabilité lorsque le malade marche, se retourne, se tient debout ou lorsqu'il se leve d'une
chaise ou se penche en avant. Tous ces mouvements instables peuvent entrainer une
chute, ce qui représente une cause majeure de blessures chez les malades de Parkinson.

Il existe de nombreux dispositifs pratiques, tels que les barres d'appui, les cannes et les
déambulateurs qui permettent d’améliorer la stabilité et de prévenir les chutes. Un physio-
thérapeute pourra identifier le dispositif de marche adapté & chaque personne.

Les symptédmes peuvent, dans un premier temps, se limiter & un membre, mais avec le
temps, ils s'étendent généralement & |'autre membre du méme cété. Puis, ils finissent par
toucher progressivement |'autre coté du corps. Cette évolution est généralement progres-
sive, mais la vitesse d'évolution varie. A mesure que les symptémes évoluent, il est impor-
tant d'en parler avec son médecin afin qu'il puisse prescrire un traitement optimal adapté.
Lobjectif du traitement n'est pas de faire disparaitre les symptémes, mais d’aider le patient
a les gérer, a rester indépendant et & s'adapter & sa maladie chronique. La maladie
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ne sera pas guérie, mais la prise en charge des symptémes peut permettre de réduire le
handicap.

Les malades connaissent la nature évolutive de la maladie et cela peut étre une source
d’angoisse. || n'est pas rare que des patients surveillent leurs symptémes de trop prés, se
comparent & d'autres malades qu'ils connaissent (durée avant le diagnostic, importance
des symptdémes, etc.) et évitent les situations telles que les groupes de soutien, ol ils pour-
raient rencontrer d’ autres malades qui n'ont pas autant de chance qu'eux. Linquiétude
au sujet de |"évolution de la maladie et de la capacité & continuer & travailler est fréquem-
ment exprimée.

QU'EST-CE QUI PROVOQUE LES SYMPTOMES?

Les symptémes sont dus & la rupture de certaines cellules nerveuses contenant la dopa-
mine, dans le cerveau. La dopamine est I'un des nombreux neurotransmetteurs, c’est-a-
dire une substance nécessaire & la communication entre les cellules nerveuses. Elle est
produite par des cellules nerveuses situées profondément au centre du cerveau. Celui-ci
utilise constamment de la dopamine pour contréler les signaux nerveux, qui & leur tour
contrélent les mouvements du corps. La dopamine, comme d'autres neurotransmetteurs,
est produite et utilisée (détruite) en permanence. Chez les malades de Parkinson, la
production de dopamine est altérée alors que son processus de destruction continue de
fonctionner. Cela entraine un déficit en dopamine, qui a pour conséquence la détériora-
tion du contréle des mouvements du corps.

LA MALADIE DE PARKINSON EST-ELLE HEREDITAIRE?

Non, elle n'est généralement pas héréditaire bien qu'une forme héréditaire de la mala-
die ait été observée dans quelques familles. D'aprés des études, méme chez les vrais
jumeaux, les données indiquent que |'origine de la maladie n'est pas héréditaire. Il est
probable que plusieurs génes soient responsables de la prédisposition & Parkinson, ainsi
que des facteurs environnementaux.

LA MALADIE PEUT-ELLE AFFECTER LA SANTE MENTALE?

La santé mentale chez les malades de Parkinson peut étre affectée. Les données existantes
montrent que les médicaments utilisés pour traiter la maladie de Parkinson ou son évolution
peuvent entrainer :

- Une dépression

- Des hallucinations

- De l'anxiété

- Un trouble panique

- Des troubles obsessionnels compulsifs et des comportements addictifs
- Une détérioration des fonctions cognitives.
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PEUT-ON MOURIR DE LA MALADIE DE PARKINSON?

Non. On ne meurt pas de la maladie de Parkinson, mais on meurt avec Parkinson. Ce
sont les complications, par exemple les pneumonies causées par une aspiration associée &
des troubles de la déglutition, qui peuvent entrainer la mort. La maladie de Parkinson en
elle-méme n'entraine pas directement le décés. Avec les traitements aujourd’hui dispo-
nibles, I'espérance de vie d'un malade de Parkinson est relativement normale et aucun des
médicaments utilisé n'a d'effet indésirable grave potentiellement mortel.

Toutefois, il arrive que chez certaines personnes gravement diminuées (souvent, celles qui
sont atteintes de la maladie depuis de nombreuses années), leur état général physique et
mental provoque ou exacerbe d'autres pathologies et contribue ainsi & la cause du décés.

COMMENT LA MALADIE DE PARKIN-

SON EST-ELLE DIAGNOSTIQUEE?

Le diagnostic de la maladie de Parkinson peut étre difficile. |l n'existe pas de radiogra-
phie ou d'analyse de sang pouvant prouver la présence de Parkinson. Le médecin ne
peut établir un diagnostic qu'aprés un examen approfondi. Des examens sanguins et une
IRM (imagerie par résonance magnétique) cérébrale peuvent étre pratiqués pour exclure
d’autres pathologies qui provoquent des symptémes similaires. Les personnes qui pensent
étre atteintes de la maladie de Parkinson doivent consulter un neurologue spécialiste de
cette maladie. Un mauvais diagnostic différentiel est un probléme majeur de la prise en
charge de la maladie de Parkinson.

QUELS SONT LES TRAITEMENTS?

Les malades de Parkinson nécessitent, dans la plupart des cas, un traitement & vie. La
prise continue de médicaments est 'un des fondements du traitement. Aujourd’hui, les
symptémes de la maladie peuvent étre efficacement soulagés.

Gréce aux médicaments, le déficit en dopamine dans le cerveau est contrélé. Dans

les stades précoces de la maladie, un seul médicament ou une association de plusieurs
médicaments peut étre utilisé(e). Le traitement médicamenteux commence avec de faibles
doses, qui sont progressivement augmentées. En outre, le choix du traitement est toujours
individuel et peut varier selon les patients. Au bout d'un certain temps, les médicaments
peuvent également provoquer des effets indésirables. Par conséquent, le traitement médi-
cal des malades de Parkinson nécessite un suivi régulier par un médecin ayant une bonne
connaissance de la maladie.
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EST-CE IMPORTANT DE COMMENCER LE TRAITEMENT

RAPIDEMENT APRES LANNONCE DU DIAGNOSTIC?

D'apreés le Professeur Stocchi, le traitement doit étre initié le plus tét possible et pris
pendant toute la durée de la malodie. En ralentissant I'évolution, les malades pourraient
conserver une bonne qualité de vie plus longtemps.

QUELS SONT LES MEDICAMENTS LES PLUS

FREQUEMMENT UTILISES?

Lévodopa

Le principal médicament dans le traitement de la maladie de Parkinson est la lévodopa.
Egalement connue sous le nom de L-dopa, la lévodopa est ce que I'on appelle un acide
aminé qui est naturellement présent dans 'organisme, ainsi qu'en trés faibles quantités
dans certains légumes. Son nom est issu de |"abréviation de dihydroxy-L-phénylalanine.
Les médicaments & base de lévodopa sont : Madopar, Madopar LP, Madopar Quick,
Madopar Quick Mite, Sinemet, Sinemet LP et Stalevo, et dans les stades plus avancés
de la maladie, le médicament Duodopa, administré par une pompe. La lévodopa est trés
efficace contre les symptémes de la maladie de Parkinson. |l s'agit d'un précurseur de la
dopamine, mais la lévodopa est utilisée car la dopamine ne peut pas passer directement
dans le cerveau. Le médicament est d'abord prescrit & faibles doses, puis celles-ci sont
progressivement augmentées jusqu’d ce que le meilleur soulagement possible des symp-
témes, pour le patient soit obtenu. La [évodopa commence & agir au bout de quelques
semaines de traitement, mais cela peut parfois prendre plusieurs mois pour obtenir le
bénéfice maximal.

Lassimilation et le transport de la lévodopa dans le sang peuvent étre génés par les acides
aminés des protéines contenues dans les aliments. Pour obtenir les meilleurs résultats pos-
sibles, la lévodopa doit donc &tre prise environ 30 minutes avant les repas contenant des
protéines, par ex. poisson, viande, fromage, lait, ceufs, etc. La lévodopa est absorbée dans
la partie supérieure de 'intestin gréle et dépend donc également de la vidange gastrique.

Agonistes dopaminergiques

Ces substances traversent le cerveau et imitent les effets de la dopamine dans les récep-
teurs dopaminergiques. Cabaser (cabergoline), Parlodel (bromacriptine), Requip (ropi-
nirole), Mirapexin (pramipexole) et apomorphine (administration par stylo injecteur et par
pompe) sont des agonistes dopaminergiques. De plus, un agoniste dopaminergique,
Neupro (rotigotine), est désormais disponible sous forme de patch & appliquer sur la peau.
Les agonistes dopaminergiques peuvent étre utilisés seuls ou associés & la lévodopa. ls
apportent souvent un soulagement des symptémes, en particulier des tremblements. Les
agonistes dopaminergiques semblent également avoir un certain effet antidépresseur.
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Substances favorisant la production de dopamine

La lévodopa a une durée d'action relativement courte. C'est pourquoi d'autres médica-

ments peuvent étre utilisés pour étendre et prolonger ses effets. A l'intérieur et I'extérieur
du cerveau, des enzymes dégradent la dopamine en substances qui sont inutiles dans le

traitement de la maladie de Parkinson.

Lune d'elles est la catéchol-O-méthyltransférase (COMT). Si cette enzyme est bloquée, la
dose de lévodopa durera plus longtemps et les fluctuations du taux de dopamine dans le
cerveau au cours de la journée seront diminuées. A ce jour, il existe deux inhibiteurs de la
COMT : Comtess (entacapone) et Tasmar (tolcapone). Ces médicaments ne permettent
un soulagement des symptémes que lorsqu'ils sont associés & la lévodopa. Tous deux
doivent donc étre pris avec un médicament contenant de la lévodopa.

Une autre enzyme, la monoamine oxydase de type B (MAQO-B), dégrade la dopamine dans
le cerveau. Les inhibiteurs de cette enzyme, par exemple Eldepryl (selegiline) et Selegiline
(selegiline), augmentent le taux de dopamine et atténuent les symptémes, mais pas aussi
efficacement que la lévodopa ou les agonistes dopaminergiques. LEldepryl a également
un certain effet antidépresseur. Certaines études de recherche indiquent que I'évolution
de la maladie de Parkinson pourrait étre ralentie par I'Eldepryl, qui est généralement pris
une fois par jour, le matin au cours du repas. Le médicament de cette classe le plus récent
est Azilect (rasagiline). Des données récentes prouvent que |'instauration précoce d'un
traitement par rasagiline peut contribuer & ralentir 'évolution de la maladie de Parkinson
et soulager les symptémes.

Le symmetrel (amantadine) peut également étre utilisé en traitement initial, essentiellement
chez les personnes plus adgées ou pour améliorer 'effet de la lévodopa. LAmantadine est,
en fait, un médicament utilisé contre les virus, mais il peut étre efficace en tant qu'antipar-
kinsonien car il augmente la libération de dopamine par les cellules qui continuent de la
produire.

LA MANIERE DONT LES MEDICAMENTS SONT

ADMINISTRES EST-ELLE IMPORTANTE?

Nous savons que les complications motrices ne sont pas tant dues aux propriétés inhé-
rentes & la lévodopa, mais sont d'avantage liges & la maniére dont celle-ci est administrée.

Des études précliniques et cliniques ont démontré que la stimulation pulsatile des récep-
teurs striataux de la dopamine est un facteur essentiel dans le développement des com-
plications motrices associées a la lévodopa. Par conséquent, chez un nouveau patient, on
pense que fournir une stimulation dopaminergique plus continue dés le début du traite-
ment antiparkinsonien peut prévenir I'apparition de fluctuations motrices et de dyskinésies.

Le traitement chronique par lévodopa chez les malades de Parkinson entraine souvent
des complications motrices, notamment des dyskinésies et des fluctuations motrices. Ces
complications sont liées & la stimulation continue des récepteurs de la dopamine induite
par des doses orales intermittentes de lévodopa.
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POURQUOI VAUT-IL MIEUX ADMINISTRER LES MEDI-
CAMENTS AVEC UNE POMPE PLUTOT QUE PAR VOIE

ORALE, CHEZ LES MALADES AUX STADES AVANCES?

Chez les malades de Parkinson & des stades avancés qui présentent déja des complica-
tions motrices, le fait de fournir une stimulation de maniére plus continue pourrait inverser
les complications motrices, ce qui permettrait au patient d'obtenir des bénéfices du traite-
ment p[us constants.

D'aprés le Professeur Per Odin, de Bremerhaven, la stimulation dopaminergique continue
(continuous dopaminergic stimulation, CDS) est une stratégie thérapeutique supposée
éviter ou diminuer les complications motrices du traitement par lévodopa & long terme,
les fluctuations motrices et les dyskinésies. Elle permet d’obtenir ces résultats en empé-
chant ou en inversant la sensibilisation induite par la stimulation dopaminergique pul-
satile. Lhypothése de la CDS repose, elle-méme, sur plusieurs hypothéses. D'abord, la
stimulation dopaminergique tonique est physiologique. Ensuite, la sensibilisation n'est
pas souhaitable et doit étre inversée. Troisiémement, la réduction des périodes « off » et
des dyskinésies peut étre induite simultanément. Enfin, des études cliniques soutiennent

I'hypothése de la CDS.

La pompe & perfusion est une solution trés efficace chez les malades aux stades avancés,
ou méme modérés, de la maladie de Parkinson. Elle permet d’obtenir une réponse plas-
matique plus homogéne et une stimulation plus continue au niveau des récepteurs post-
synaptiques.

Le profil plasmatique induit par la perfusion est toujours supérieur a celui du traitement
oral, mais les concentrations minimales au cours de la journée sont bien inférieures.

Les études pharmacocinétiques laissent & penser que la réussite de la CDS repose sur
I'élimination des concentrations minimales, plutét que sur I'administration d'une concentra-
tion constante de médicament. Les fortes concentrations de lévodopa peuvent ne présen-
ter aucun probléme si les concentrations minimales trop basses sont évitées.

LA MALADIE DE PARKINSON PEUT-ELLE ETRE

TRAITEE CHIRURGICALEMENT?

Une intervention chirurgicale peut atténuer les symptémes de la maladie, mais pas la
guérir. En raison des risques liés & une intervention cérébrale, cette sclution n'est géne-
ralement pas envisagée sauf si tous les médicaments adaptés ont été essayés et se sont
avérés inefficaces. Lorsque la chirurgie est envisagée, il est important de consulter un
neurologue et un neurochirurgien spécialiste du traitement de la maladie de Parkinson.
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La stimulation cérébrale profonde (DBS) est I'un des traitements nécessitant I'implantation
d’un dispositif médical appelé stimulateur cérébral, qui envoie des impulsions électriques
dans des zones spécifiques du cerveau. Cette intervention chirurgicale est utilisée pour
traiter le tremblement essentiel sévére et le tremblement, la rigidité et la bradykinésie
(lenteur des mouvements) associés & Parkinson, ainsi que la dystonie primaire et d'autres
pathologies.

FAUT-IL SUIVRE UN REGIME ALIMENTAIRE PARTICULIER?

Chez les malades de Parkinson, |'évacuation intestinale est généralement plus faible et
plus lente. Lestomac peut se vider moins fréquemment. La lévodopa, qui est absorbée
dans la partie supérieure de I'intestin gréle, dépend & la fois de la vidange gastrique et de
I'absence d'acides aminés en compétition sous forme d'aliments riches en protéines dans
I'estomac. |l est donc conseillé de prendre les médicaments, en particulier ceux & base de
lévodopa, environ 30 minutes avant les repas. Certains patients préférent manger les ali-
ments les plus riches en protéines le soir. Cependant, le plus important est d’adopter une
alimentation nourrissante, variée, équilibrée et riche en fibres. Il peut &tre recommandé de
consulter un diététicien.

Y A-T-IL DE BONS CONSEILS PRATIQUES

POUR LA MALADIE DE PARKINSON?

Lexercice physique et la stimulation mentale sont bénéfiques pour les malades atteints de
Parkinson. |l est important de rompre leur isolement, par exemple en les impliquant dans le
travail et les activités d'une association. |l est également recommandé d'avoir des centres
d'intérét « bons pour la santé ».

Pour les parkinsoniens, il est important d'avoir le plus d'occupations possibles. |ls doivent
rester aussi actifs qu'ils le peuvent, tant sur le plan physique que mental.

Quelques conseils :

- Ne jamais laisser quelqu’un faire pour moi ce que je pourrais faire moi-méme. La
raison est simple : plus vous vous forcerez & faire tout ce que vous pouvez, plus long-
temps vous serez capable de le fairel

~ Impliquez-vous dans une vie sociale et essayez d'aider les autres chaque jour. Cela
vous occupe et vous permet d'oublier vos propres problémes.

- Acceptez que tout ce que vous faites prend plus de temps. Soyez patient avec vous-
méme et avec les autres.
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Y A-T-IL DES RECHERCHES EN COURS

SUR LA MALADIE DE PARKINSON?

Au cours des 25 derniéres années, le traitement médical de la maladie de Parkison s'est
rapidement développé ; des recherches sur des médicaments sont menées en continu dans
différentes régions du monde. A ce stade, plusieurs nouveaux médicaments antiparkinso-
niens sont en cours de développement et sont testés pour une future utilisation.

De nouvelles méthodes chirurgicales et des thérapies géniques sont également en cours
de développement. Les possibilités de soigner la maladie de Parkinson s'améliorent donc
de jour en jour.

QUEL EST LE ROLE DE L'EPDA?

La maladie de Parkinson’s Disease Association Européenne (EPDA) est une organisation
apolitique, non religieuse, et & but non lucratif des personnes vivant avec la maladie de
Parkinson et leurs familles et leurs soignants.

Fondée en Juin 1992 & Munich, avec un effectif de neuf pays d'Europe de Parkinson orga-
nisations de patients, I'"EPDA a actuellement un effectif de 45 organisations dans toute
I'Europe.

LEPDA acide & soutenir plus de 1,2 millions de personnes atteintes de Parkinson et leurs
familles & travers I'Europe avec une vision de permettre une vie pleine de Parkinson tout en
soutenant la recherche d’un reméde.

Il est le défenseur des droits et des besoins de 1,2 millions de personnes européenne avec
la maladie de Parkinson et leurs familles, visant & sensibiliser et & veiller & ce que toutes
les personnes atteintes de Parkinson et leurs familles aient accés & la gestion des droits et
le bon traitement au bon moment

Vision
Activation d'une vie pleine de tout Parkinson soutenir la recherche d'un reméde.
Pour plus d'informations

Pour de plus amples renseignements sur les travaux de I'EPDA www.epda.eu.com visite s'il
vous plait ou communiquez avec: info@epda.eu.com
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' QUEL EST LE ROLE DES ASSOCIATIONS DE MALADES? \ 1

Les organisations nationales ont différentes activités. Elles ont une mission de sensibili-
sation & la maladie, de rupture de I'isolement des malades, d'organisation de différentes
activités et de fourniture d'informations. Certaines effectuent des enquétes et influencent
les décideurs. Une grande partie de leur travail consiste a-étre une mission d'aide et de
soutien.

Pour plus de renseignements sur les organisations naticnales, consultez le site de 'EPDA:
www.epda.eu.com/members et www.epda.eu.com/internationalPDOrgs

EXEMPLES DE PERSONNALITES ATTEINTES

DE LA MALADIE DE PARKINSON

- Mohammad Ali (1942-), Boxeur américain.

—  Pape lean-Paul Il (1920-2005), premiers symptomes diagnostiqués début 1991.

—  Michael J. Fox (1961-), acteur de cinéma et de télévision, a annoncé sa maladie le
26 novembre 1998 aprés avoir vécu 7 ans avec Parkinson.

- lanet Reno (1938-), ancienne Ministre américaine de la Justice, d’origine danoise, .

— annoncé en novembre 1995 étre atteinte de la maladie de Parkinson.

- Billy Graham (1918-), évangéliste, atteint de la maladie de Parkinson depuis 1992, a
mis fin a ses croisades évangélistes en 2000.

- Salvgdor Dali (1904-1989), peintre espagnol surréaliste, ayant vécu principalement
aux Etats-Unis depuis 1940.

~  Deborah Kerr (1921-2007), actrice britannique ayant recu un Oscar en 1993, qui a
appris qu’elle souffrait de Parkinson dans les derniéres années de sa vie.

COMMENT RECHERCHER FACILEMENT

DES INFORMATIONS SUR PARKINSON?

Pour plus d'informations, consultez les sites Internet suivants :

- Site principal de I'EPDA : www.epda.eu.com

- Rewrite Tomorrow : www.epda.eu.com/parkinsons-indepth

- Coping Strategies : www.epda.eu.com/copingstrategies

— Informations sur les médicaments et la chirurgie : www.epda.eu.com/medinfo
—  Partenaires et sponsors de I'EPDA : www.epda.eu.com/partners
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www.epda.eu.com

Pour plus de renseignements sur le travail de I'EPDA, veuillez écrire & : info@epda.eu.com
LEPDA (Eurepean Parkinson's Disease Association) est une erganisation non politique, non religieuse, & but
non lucratif qui ceuvre pour la santé et le bien-étre des personnes vivant avec la maladie de Parkinson et

leurs familles et soignants.

NOTRE MISSION
Faciliter la vie des malades atteints de Parkinson, de leurs familles et soignants en promouvant un dialogue
constructif entre la communauté scientifique et la société civile, et en promouvant et en soutenant le dével-

oppement d'organisations nationales de lutte contre la maladie de Parkinson.

Cette association est une association caritative enregistrée & Bruxelles (Numéro de |'association :
8727/2000, N°* TVA ou n® entreprise : 465299201) et régie par la loi belge du 25 octobre 1919,
modifiée par la loi du é décembre 1954.

4 EPDA obbvie

European Parkinson’s
Disease Association

BEDUO130047







