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Maladie de Parkinson et soins

palliatifs : un nécessaire

changement de paradigme
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Bien que la thématique des soins palliatifs soit relativement récente dans le champ de la maladie de
Parkinson, cette pathologie releve, par définition, d’une démarche palliative. Cette derniére ne se
limite pas a I’accompagnement de fin de vie et nécessite d’étre initiée précocement.

Deux phénotypes parkinsoniens sont
principalement rencontrés chez le
sujet agé: la maladie de Parkinson
(MP) a début tardif (augmentation de
la prévalence de la MP avec 1’age) et
la MP évoluée. Les progrés thérapeu-
tiques des derniéres décennies (sti-
mulation dopaminergique continue,
stimulation cérébrale profonde-SCP)
et ’amélioration globale de la prise
en charge, a la phase early comme
au stade précoce des complications,
contribuent majoritairement a ’aug-
mentation de la fréquence des mala-
dies de (trés) longue durée rencontrée
en pratique clinique. Dans tous les cas,
la survenue de signes axiaux dopa-
(troubles posturaux,
troubles de la déglutition) et d’un dé-
clin cognitivo-comportemental (dé-
mence ou psychose parkinsonienne)
signent ’entrée dans la phase late de
la MP [1). Additionnés aux signes non
moteurs caractéristiques tels que la
dysautonomie (hypotension orthosta-
tique, troubles vésico-sphinctériens)
et les troubles du sommeil (somno-
lence diurne excessive), ils conduisent

résistants

a une altération trés substantielle de
la qualité de vie des patients et des
aidants. L’évolution est alors rythmée
par des épisodes itératifs de décom-
pensation aigué plus ou moins sévéres

(e.g. infections respiratoires, chutes)
qui induisent une perte d’autonomie
progressive, continue et inexorable.
A cette phase succéde le stade dit ter-
minal, dont la durée s’échelonne de
quelques jours a quelques semaines, et
qui se conclut par le déces du patient.
Ainsi, ’anticipation de la phase late
(pouvant s’étendre de quelques mois a
plusieurs années) apparait comme un
enjeu majeur de la prise en charge.

Soins palliatifs et MP

Les soins palliatifs sont définis comme
des « soins actifs », délivrés par une
équipe interdisciplinaire, « dans une
approche globale de la personne at-
teinte d’une maladie grave, évolutive
ou terminale »*. Visant a préserver
au maximum la qualité de vie, ils ont
toute leur place dans la prise en charge
des patients parkinsoniens et ne se
limitent pas, contrairement aux idées
regues, a ’accompagnement terminal
[2, 3]. Une récente étude randomisée
menée en Amérique du Nord a ainsi
permis de mettre en évidence que les
soins palliatifs ambulatoires amélio-
raient significativement la qualité de

1. www.sfap.org/rubrique/definition-et-orga-
nisation-des-soins-palliatifs-en-france
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vie des patients parkinsoniens et ré-
duisaient la charge des aidants [4]. La
MP et ses traitements (pharmacolo-
giques comme chirurgicaux) peuvent
altérer les capacités décisionnelles,
émotionnelles et motivationnelles
des patients, ainsi que leur person-
nalité [5]. Sur le plan éthique, de tels
phénoménes imposent de mener
des discussions précoces, lorsque le
patient est en mesure de prendre des
décisions et d’exprimer ses choix, afin
que ce dernier soit pleinement impli-
qué dans le projet de soins le concer-
nant. L’anticipation étant la clé dans
la prise en charge des complications et
I’évolution de la MP étant non linéaire
(variabilité interindividuelle), il appa-
rait nécessaire de repérer les signes
annongant I’entrée dans une phase
de déclin. IIs constituent de véritables
drapeaux rouges qui doivent alerter le
neurologue sur la nécessité d’orienter
’évaluation et la prise en charge sur le
confort de vie du patient et de I’aidant,
la perte d’autonomie étant dés lors
inexorable (Encadré ).

La prise en charge en phase
late : un défi thérapeutique
au carrefour des expertises
Affection multidimensionnelle, la MP
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nécessite une approche pluridisci-
plinaire, évolutive et individualisée.
Si de trés nombreux professionnels
(para)médicaux contribuent a la prise
en charge du patient parkinsonien,
les enjeux spécifiques de la phase late
requiérent la coordination de cer-
tains acteurs clés (Fig. 1). A ce titre, la
place croissante de I’ambulatoire doit
étre reconnue, et le lien ville-hopi-
tal facilité par des dispositifs tels que
les équipes mobiles (gériatrie, méde-
cine physique et de réadaptation, SP),
les infirmiéres de pratique avancée
(IPA) et la télémédecine (staffs pluri-
disciplinaires a distance).

Acteurs de la prise en charge

du patient au stade late

Le recours au médecin de soins pal-
liatifs peut étre ’occasion de définir
avec le patient et I’aidant les princi-
paux déterminants de la qualité de vie
(symptOmes prioritaires, cadre de vie)
et d’aborder la question des directives
anticipées. La place centrale du binéme
formé par le neurologue et I’infirmier
référent et coordinateur de la MP (IDE
Parkinson) dans la prise en charge
du patient, tout comme la relation
de confiance établie avec ce dernier,
impliquent que ce bindme soit moteur
dans linitiation de telles consulta-
tions. Une fois sollicitées, les équipes
de soins palliatifs peuvent alors jouer
pleinement leur réle de soutien et de
relais. Il n’est effectivement pas rare
que le patient et I’aidant s’interrogent
sur leur devenir (perte d’autonomie,
fin de vie) et que cela soit source d’an-
goisse lorsque ces questions ne sont
pas abordées par I’équipe médicale.
Planifier la fin de vie en amont des
complications et en dehors de toute si-
tuation critique apparait donc essentiel
pour une prise en soins adaptée, dans
le respect des desiderata du patient [6].
On rejoint ici le concept anglo-saxon
d’advance care planning (ACP). Outre
les directives anticipées (démarche
ponctuelle pouvant cependant étre ré-
pétée), ’ACP inclut un véritable projet
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Encadré 1- Rechercher et identifier les drapeaux rouges.

Rigidité axiale, symptomes dopa-résistants, altération de I'état général (perte
de poids, notamment), déclin cognitif, hallucinations visuelles, épisodes de
pneumopathie d'inhalation et/ou de chute signent déja la phase de déclin[2,13]. Le
repérage précoce de ces facteurs de vulnérabilité doit conduire le clinicien a initier
une discussion multidisciplinaire et une orientation des soins vers le confort.
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Figure 1

Un réseau de soins coordonné autour du patient et de l'aidant.

Dautres professionnels, des secteurs hospitaliers comme

ambulatoires, sont a solliciter selon les besoins du patient.

EMASP : équipe mobile daccompagnement et de soins palliatifs ;

HAD : hospitalisation a domicile ; IDE : infirmiers ; IPA : infirmiers de pratique avancée ;
MPR : médecine physique et de réadaptation ; USP : unités de soins palliatifs.

de soins et se veut un processus holis-
tique, continu et évolutif. Son but est de
s’assurer que les soins médicaux sont
conformes aux valeurs, aux objectifs et
aux préférences des patients [7]. Une
relation patient-soignant de confiance
est fondamentale dans ce processus de
décisions partagées.

Gestion des traitements
antiparkinsoniens
En phase late, la gestion de la

un défi
nécessi-

dopathérapie
thérapeutique
tant de trouver (et de maintenir) un
équilibre entre 1’évitement
iatrogénie dopa-induite (dysauto-
nomie, somnolence, troubles psycho-
comportementaux) et le maintien d’un

représente
majeur,

d’une

tonus dopaminergique suffisant pour
contrbler la symptomatologie dopa-
sensible, tout en évitant un syndrome
de sevrage. En effet, il n’est pas rare
d’observer une réduction drastique des
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traitements dopaminergiques dans les
suites d’une décompensation aigué
(en particulier sur le mode psycho-
comportemental). Ce sevrage conduit
a une recrudescence des signes mo-
teurs, et peut aboutir, par exemple,
a des postures dystoniques fixées,
entralnant une perte définitive de la
marche et un syndrome de glissement.
Sur le plan non moteur, le syndrome
de sevrage des agonistes dopaminer-
giques (SSAD) est quant a lui asso-
cié a une recrudescence de la triade
neuropsychiatrique hypodopaminer-
gique incluant I’anxiété, I’apathie et la
dépression [3]). A ’extréme, ’inter-
ruption brutale des traitements anti-
parkinsoniens (pharmacologiques ou
chirurgicaux) peut induire un pseudo-
syndrome malin des neuroleptiques
dont les conséquences sont potentiel-
lement fatales (Encadré 2). Ainsi, I’inac-
cessibilité de la voie orale, qu’elle
soit temporaire ou définitive (dys-
phagie, troubles digestifs, troubles de
la conscience), ne doit en aucun cas
donner lieu a un arrét de la supplé-
mentation dopaminergique [3, 8]. Les
difficultés avec la voie orale (et donc
avec ’observance) doivent ainsi étre
anticipées dés les premiers épisodes
de dysphagie, et des solutions alter-
natives doivent étre recherchées. Le
recours et/ou le maintien de la SCP, de
la Duodopa®, ainsi que de ’adminis-
tration sous-cutanée d’apomorphine
sont a conseiller [3, 9-11). L’admi-
nistration transdermale de rotigotine
pouvant aggraver ou provoquer des
épisodes de délire chez le patient par-
kinsonien en fin de vie, son usage doit
étre mesuré au regard des comorbidi-
tés individuelles, en particulier neuro-
psychiatriques [12].

Quid de I'arsenal thérapeutique
des soins palliatifs ?

La complexité et les nombreuses spé-
cificités de la MP peuvent mettre en

Phase late

Encadré 2 - Le pseudo-syndrome malin des neuroleptiques, une
complication potentiellement fatale [8, 14].

Ce syndrome se caractérise par des signes aspécifiques: hyperthermie,
rigidité, altération de la conscience et rhabdomyolyse (élévation des CPK). Non
pris en charge, il peut conduire au déceés du patient. La présence d’une fievre
résistant aux antipyrétiques et aux antibiotiques doit ainsi constituer un signal
d’alarme majeur et faire rechercher dans l'historique du patient 'administration
de neuroleptiques (iatrogénie), une diminution brutale ou un arrét des
traitements antiparkinsoniens (oubli, inobservance, confusion, difficulté
d'accés a la voie orale), et la présence de potentiels facteurs précipitants
(infections, déshydratation, traumatismes, chirurgie, stress). La prise en charge
de ce syndrome est essentiellement symptomatique et associe stimulation
dopaminergique (e.g. apomorphine, lévodopa), hydratation, et/ou myorelaxant.

difficulté les équipes de soins pallia-
tifs - phénomenes de fluctuations,
dyskinésies, gestion de la douleur,
thérapeutiques par dispositifs, iatro-
génie [3]. Les neuroleptiques, partie
intégrante de I’arsenal thérapeutique
des soins palliatifs (qu’ils soient a vi-
sée antiémétique ou antipsychotique),
sont ainsi formellement contre-
indiqués chez le patient parkinsonien
(excepté la dompéridone, la clozapine
et la quétiapine) compte tenu de leur
mécanisme d’action (antagonistes
dopaminergiques). De méme, cer-
taines douleurs en lien avec la MP ne
sont pas soulagées de facon adéquate
par les antalgiques “classiques”. Les
échelles visuelles d’évaluation de la
douleur sont également peu adaptées
aux patients amimiques, en particulier
en état off. La collaboration du neu-
rologue, de 'IDE Parkinson et/ou de
I’IPA est ainsi essentielle pour assurer
une prise en charge optimale, a I’in-
tersection des expertises.

Conclusion

L’intégration d’une démarche pallia-
tive précoce en neurologie apparait
aujourd’hui comme un enjeu majeur.
La réflexion pluriprofessionnelle

autour de I’ACP et l’implication du
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patient dans la prise de décision sont
des composantes essentielles de ce
changement de paradigme, dont les
perspectives sont une limitation des
hospitalisations non programmeées,
une réduction des prescriptions inap-
propriées, une amélioration de la qua-
lité de vie des patients, ainsi qu’une
diminution de la charge des aidants. Il
est temps pour la communauté neuro-
logique d’associer son expertise a celle
des soins palliatifs et d’adopter une
approche résolument pluridiscipli-
naire, centrée non plus sur les symp-
tomes, mais sur la personne. [ |
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MISE EN ROUTE DE LA POMPE A APOMORPHINE

L'avenement du domicile

B

Fabien Zagnoli Cabinet de neurologie, Brest

La pompe a apomorphine fait partie de larsenal thérapeutique
dans la prise en charge des patients atteints de maladie de
Parkinson. Sa prescription est encore trop souvent restreinte pour
des raisons d'accessibilité. Une mise en place a domicile pourrait
en faciliter l'accés sous réserve du savoir-faire du neurologue
prescripteur et de 'existence d'un prestataire de service familiarisé
avec ce dispositif.

Dans lindication classique des fluctuations motrices, la titration
initiale de I'apomorphine doit étre progressive pour obtenir un
débit entre 2,5 mg/h et 4 mg/h & J8. A ce stade, les traitements per
os peuvent commencer a étre réduits selon les objectifs souhaités
(nombre de prises, tolérance des agonistes dopaminergiques,
intensité des fluctuations...).

L'ajustement posologique se fait ensuite au fil des consultations et
lors des échanges avec l'infirmier du prestataire.

Ainsi, en quelques semaines, un nouvel équilibre thérapeutique
peut étre obtenu avec, quand cela est possible, 'acquisition par le
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patient et/ou son aidant d'une autonomie vis-a-vis du dispositif.
Cette procédure semble donner satisfactionauxdifférentsacteurs
delaprise en charge : elle parait aussi efficace que la mise en place
en milieu hospitalier, nengendre pas plus deffets secondaires ni
darrét de traitement et la tolérance globale est bonne.

Quant ala qualité de vie, elle semble améliorée, tant du point de
vue du patient que de celle de l'aidant.

Sous réserve de prérequis (protocole dinstauration, disponibilité
et suivi coordonné par le prestataire et le neurologue) cette
modalité, plus économique que I'hospitalisation, devrait permettre
une meilleure accessibilité a cette thérapeutique pour les malades
au profil sélectionné qui relévent de cette indication. La diffusion
de ce savoir-faire parmi les neurologues des centres hospitaliers
généraux ou libéraux permettra également sa prescription dans
des situations plus complexes (troubles de déglutition, troubles
du sommeil, chirurgie digestive, soins palliatifs...) afin d'éviter les
interruptions intempestives de traitement et leurs complications.
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