ZBARKINSSUITE

Les traitements continus de la maladie de Parkinson

ANTICIPER

les prochaines étapes de votre traitement






Pourquoi ce livret ?

Nous avons élaboré ce livret pour vous permettre d'anticiper les prochaines
étapes de votre traitement dans le cadre de la maladie de Parkinson.

Il est en effet possible que votre neurologue vous propose d'envisager
un traitement par dispositif. C'est un traitement qui agit en continu
et ne passe pas par l'estomac. Plusieurs voies d’administration sont
généralement possibles et ces traitements peuvent tous étre arrétés s'ils
ne vous conviennent pas.

Ce livret fait partie de I'outil Parkin’suite décliné en deux formats : le
site internet www.parkinsuite.fr, qui présente en détail I'ensemble
des traitements continus existants, un livret dédié a chacun de ces
traitements, et ce sixieme livret, dédié a I'anticipation de cette nouvelle
étape.

Le présent livret est destiné a vous accompagner de facon progressive
dans votre réflexion. Il a pour objectif de faciliter les échanges avec votre
neurologue au fil des consultations et de servir de support de discussion
avec vos proches.

Il répond aux questions suivantes :

Pourquoi les médicaments ne suffisent-ils plus ? page 4
Pourquoi envisager un traitement continu ? page 6
Quand le traitement continu peut-il étre proposé ? page 8
Quels sont les bénéfices attendus ? page 9
Quelles sont les questions les plus souvent posées ? page 10

Lintégralité de la rédaction des outils Parkin'suite a été assurée par des
neurologues et infirmiers de centres hospitaliers généraux, de centres
experts et libéraux, afin de vous donner toutes les informations médicales
nécessaires. En complément, chaque support a été relu avec la participation
de patients volontaires.

Bonne lecture a toutes et a tous.



! Pourquoi les médicaments ne suffisent-ils plus ?

Quand les premiers symptdmes moteurs apparaissent, il manque environ
50% de dopamine dans le cerveau. Au début de la maladie, I'efficacité du
traitement parait stable dans la journée. Deux ou trois prises de lévodopa
par jour suffisent a compenser le manque de dopamine naturelle. En
effet, la Iévodopa et la dopamine naturelle s’associent pour controéler
de fagon continue les symptéomes moteurs. Cependant, I'action du
médicament lui-méme ne dure que trois heures maximum.

Avec 'évolution de la maladie, la quantité de dopamine naturelle diminue et
la lévodopa devient peu a peu la seule source de dopamine du cerveau.
Comme elle n'agit que 3 heures maximum, la durée d’efficacité du
traitement semble diminuer. Ce n'est pas un probléme d'accoutumance.

Les mouvements peuvent alors devenir plus difficiles au bout de 3 a 4
heures aprés chaque prise, ou le médicament peut sembler mettre plus
de temps a agir apres les prises. Dans ces deux cas, les symptomes de
la maladie reviennent : difficultés a bouger, raideurs, tremblements,
ralentissements, angoisses, douleurs, etc. Ce sont les périodes OFF.

Ces périodes contrastent avec les phases ON, durant lesquelles le traitement
est efficace. Les symptdmes sont a l'inverse améliorés, le patient est
capable de bouger avec moins de tremblements, de raideurs et de lenteurs.
Durant ces phases ON, certains patients peuvent avoir des dyskinésies. ||
s’'agit de mouvements involontaires et incontrélés qui surviennent lorsque
la dopamine est en exceés relatif dans le cerveau.

Phase ON
le traitement <
est efficace

Phase OFF
le traitement
n'est pas efficace

Le traitement est optimal entre le seuil d’efficacité et celui des dyskinésies



Pour compenser les effets de la diminution de la dopamine naturelle, la
premiére stratégie thérapeutique consiste a augmenter le nombre de
prises de lévodopa par jour. Votre neurologue peut également ajouter
de nouveaux médicaments. || devient alors trés important de respecter
les horaires entre deux prises.

Cet impératif devenant difficile a respecter a partir de cinq prises par jour,
il est tres contraignant d'augmenter le nombre de prises au-dela de ce
seuil. De plus, I'estomac peut étre devenu un peu paresseux et empécher
la bonne absorption du traitement.

Aprés une durée variable en fonction des patients, les variations
d’efficacité apparaissent et peuvent peu a peu s'aggraver en devenant
trés irréguliéeres.



un traitement continu ?

Une a trois prises de médicaments
suffisenta compenser le manque de
dopamine naturelle dans le cerveau.
Bien que sa durée d'efficacité soit de
moins de 3 heures, son association
avec la dopamine naturelle permet
de contréler de facon continue les
symptdémes moteurs de la maladie,
sans fluctuation ni dyskinésie.

dopamine naturelle @
médicaments @
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Fluctuations d’efficacité

Avec l'évolution de la maladie, il ne
reste plus assez de dopamine natu- Peu d? prises
relle pour compenser la durée d'effi- de médicaments

cacité du médicament. Malgré l'aug- Dopamine_manquante

mentation du nombre de prises, des compensée
fluctuations d’efficacité peuvent —

persister, aggravées par des troubles Efficacité réguliére
d'absorption de I'estomac. Les phases et comprise entre 4h et 8h

OFF sont plus fréquentes. De plus,
l'action du médicament peut entrai-
ner des dyskinésies en phase ON.

Avec un traitement continu

Un traitement continu permet de
compenser a la fois le manque de
dopamine et la paresse de I'estomac.
Les phases OFF et les fluctuations
d'efficacité sont réduites, et proba-
blement les dyskinésies. Le nombre
de prises de médicaments par voie
orale diminue également et la qualité
de vie générale est améliorée.




Fluctuations d’efficacité Avec un traitement continu
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— 3 types de traitements:

Efficacité irréguliére la stimulation cérébrale profonde,
et inférieure a 3h, la perfusion par voie gastro-intestinale,
dyskinésies génantes la perfusion par vois sous-cutanée.
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Fluctuations motrices ou non motrices Traitement continu
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I Quand le traitement continu peut-il étre proposé ?

Laugmentation des fluctuations d'efficacité nécessite de faire évoluer le
traitement. C'est a ce stade que peut étre envisagé un traitement continu
par dispositif afin d'améliorer votre qualité de vie.

Les experts se sont accordés pour proposer ce type de traitement selon la
regle dite des « 5+2¢1 ». Le traitement est proposé si le patient :

- Prend au moins 5 fois des médicaments antiparkinsoniens par jour
- Passe au moins 2h génantes cumulées en phase OFF par jour
- Passe au moins Th cumulée avec des dyskinésies génantes par jour

/ 5e2-1 \
Nombre de prises Nombre d’heures

de médicaments passées avec des
antiparkinsoniens dyskinésies génantes
(cumulées par jour) (cumulées par jour)

Nombre d’heures génantes
passées en phase OFF
(cumulées par jour)

Cette regle des « 5:2¢1 » permet d'identifier les patients potentiellement
éligibles. Votre neurologue tiendra également compte de nombreux autres
critéeres,comme vos craintes et attentes, pour vous proposer le(s) traitement(s)

adapté(s) a votre situation. La régle des « 5-2:1 » est la plus commune,
cependant votre neurologue peut vous proposer un traitement continu dans
d’autres cas particuliers.




Quels sont les bénéfices attendus ?

Le bénéfice principal des traitements continus est d'augmenter votre temps
ON (les phasesou le traitement est efficace) et ainsi d’'améliorer votre qualité
de vie. En effet, les phases OFF sont moins nombreuses et moins longues et,
si elles surviennent, les symptémes sont atténués et moins génants.

Les traitements continus permettent également de limiter la variabilité de
votre état neurologique puisgu'ils contrélent les symptémes parkinsoniens
de facon plus réguliere et prévisible.

Il existe différents traitements continus que vous pouvez découvrir au travers
du site parklnsuite.fr ou des livrets qui leur sont consacrés.

Trois types de traitements sont possibles:

La Stimulation Cérébrale La perfusion par voie La perfusion par voie
Profonde (SCP) gastro-intestinale sous-cutanée
ol &5

D’un type de traitement a I'autre, la voie d’administration differe

Les traitements par perfusion fonctionnent avec une pompe qui permet
a la fois d'administrer le traitement en continu de fagon personnalisable
(grace aux réglages de la pompe) et de pallier a la paresse de I'estomac.

En effet, lorsque la perfusion est sous cutanée, le produit passe directement
de la peau au sang. Lorsqu'elle est gastro-intestinale, le traitement est
administré directement dans le petit intestin puis passe dans le sang.

Dans les deux cas, la perfusion court-circuite I'estomac.



Ladministration en continu compense ainsi a fois lirrégularité et
I'imprévisibilité de l'effet de la Iévodopa administrée par voie orale. Les
variations d’efficacité du traitement s’améliorent (phases OFF) et les
dyskinésies diminuent.

La Stimulation Cérébrale Profonde (SCP) consiste a envoyer de petites
impulsions électriques indolores dans les zones précises du cerveau qui
controlent le mouvement. Leur stimulation permanente par électrodes
permet de réguler les symptémes moteurs de la maladie en réduisant les
fluctuations (diminution des périodes OFF et des dyskinésies).

La SCP nécessite une intervention chirugicale.

Quel que soit le type de traitement envisagé, les objectifs sont :
Améliorer les variations d’efficacité
Améliorer votre qualité de vie
Diminuer les médicaments par voie orale

Ce qu'il faut retenir

Les traitements continus ont un mode d’administration
totalement différent des médicaments (traitements oraux).

Les traitements continus s’adaptent davantage aux besoins
des patients et évoluent avec la maladie.

Tout traitement continu pourra étre arrété s'il ne vous convient pas.

Retrouvez tous les traitements en détail sur parkinsuite.fr
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I Quelles sont les questions les plus souvent posées ?

Untraitement continu est proposé
lorsque le patient présente une
alternance de ralentissements ou de dyskinésies, malgré un traitement
oral fractionné en minimum 5 prises par jour. Il existe plusieurs types
de traitements continus. Le dispositif retenu, apres discussion avec
le patient et I'entourage, tiendra compte de I'age, de I'état général, de
I'existence ou non de troubles cognitifs, d’hallucinations, de chutes. Le
choix prend également en compte les préférences du patient, lorsqu'il
n'y a pas de contre-indication particuliere.

Le traitement oral actuel, méme
pris correctement, ne permet
plus d'éviter les fluctuations. Un
traitement continu, méme s'il peut sembler plus contraignant, va limiter
les fluctuations d'efficacité du traitement oral. Les proches peuvent étre
plus impliqués dans la prise en charge, mais l'objectif est que vous et
votre entourage retrouviez plus d'autonomie au quotidien.

-

Il est normal de ressentir un peu
d'angoisse lorsqu'un traitement
continu vous est proposé. Il sagit
d'un mode d'administration totalement différent des médicaments,
nécessitant parfois une intervention chirurgicale et/ou une hospitalisation.
Il est également naturel d'étre un peu inquiet face a un traitement qui
implique un dispositif matériel. Les équipes soignantes sont la pour vous
rassurer, vous informer et vous accompagner, vous et votre entourage.

J

N’hésitez pas a poser I'ensemble de vos questions a votre neurologue et
retrouvez I'’ensemble des questions fréquemment posées sur parkinsuite.fr
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Pour en savoir plus, rendez-vous sur :
https://www.parkinsuite.fr




