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RESUME MOTS CLES
Comme dans de nombreuses pathologies chroniques et dégénératives, la fin de vie constitue un Maladie de Parkinson
enjeu essentiel dans la maladie de Parkinson. De nombreux professionnels de santé, neuro- Fin de vie
logues ou non sont confrontés a cette problématique. Dans cet article, nous proposons un Soins palliatifs
partage de points de vue d'experts issus de domaine différent de la neurologie, la pharmacie, la
gériatrie et des soins palliatifs. Au cours de cette période, dont la prise en charge médicale et KEYWORDS
humaine est difficile, une évaluation de la poursuite ou de la réduction des traitements dopa- Parkinson's disease
minergiques per os doit étre évaluée au cas par cas, en soulignant que d'autres solutions sont End of life
possibles, en particulier des traitements injectables qui sont désormais disponibles. La gestion Palliative care

des périodes critiques et de la fin de vie doit s'anticiper. Les soignants doivent sans crainte
surmonter leurs réticences pour aborder ces questions avant que les décompensations ne
surviennent. L'approche multidisciplinaire est désormais le « gold standard » de la prise en
charge palliative des patients et de leur entourage. Les ressources existent : neurologues, unités
et équipes mobiles de soins palliatifs, gériatres, pharmaciens, prestataires de soins a domicile,
hospitalisation a domicile.

© 2024 Les Auteurs. Publié par Elsevier Masson SAS. Cet article est publié en Open Access sous licence
CC BY (http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).
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SUMMARY

As in many chronic and degenerative pathologies, the end of life constitutes an essential issue in Parkinson's disease. Many
health professionals, neurologists or not, are faced with this problem. In this article, we offer a sharing of points of view from
experts from different fields of neurology, pharmacy, geriatrics and palliative care. During this period, the medical and human
management appears difficult; the continuation or reduction of oral dopaminergic treatments must be assessed on a case-by-
case basis, emphasising that other solutions are possible, in particular injectable treatments which are now available. The
management of critical periods and the end of life must be anticipated. Caregivers must fearlessly overcome their reluctance to
address these issues before decompensations occur. The multidisciplinary approach is now the "gold standard" of palliative care
for patients and their family. The resources exist: neurologists, mobile palliative care units and teams, geriatricians, pharmacists,
home care providers, home hospitalization.

© 2024 The Authors. Published by Elsevier Masson SAS. This is an open access article under the CC BY license (http://creativecommons.org/

licenses/by/4.0/).

PREAMBULE ET DEFINITIONS

Cet article est une confrontation de points de vue, nous avons
donc mentionné entre parenthéses les initiales du ou des
auteurs ayant rédigé chaque partie.

Nous avons souhaité harmoniser les termes employés pour

définir les différents stades de la maladie de Parkinson. Nous

proposons quelques définitions ayant pour but de clarifier les
propos de cet article :

¢ pas de terminologie anglaise pour faciliter la compréhension
des lecteurs ;

e définition de la « fin de vie » : elle désigne les derniers
moments de vie d'une personne arrivant en phase avancée
ou terminale d'une affection/maladie grave et incurable. Les
chercheurs et les autorités publiques, notamment la Haute
Autorité de santé, retiennent habituellement deux définitions
de cette notion :

— la premiere associe la fin de vie a une estimation de la
durée de vie restante : le pronostic vital est engagé a court
ou moyen terme. Le Comité consultatif national d'éthique
pour les sciences de la vie et de la santé (CCNE) reléve,
dans son avis n° 139, que le cadre juridique actuel est
adapté aux pronostics de court terme (quelques heures
a quelques jours) mais pas de moyen terme (quelques
semaines a quelques mois),

— la seconde associe la fin de vie a I'évolution d'une patho-
logie grave qui rentre en phase avancée, potentiellement
mortelle (cancer, défaillance d'organes, maladie neurodé-
générative, etc.).

Ces définitions confirment la possibilité d'une double lecture,
celle du temps qu'il reste a vivre et celle de la trajectoire de fin
de vie, qui fait appel a un temps variable (in Mots et formula-
tions de Il'anticipation définis juridiquement ou d'usage coutu-
mier par les professionnels des soins palliatifs : https//Fin de
vie-mots et formulations [https://sante.gouv.fr/]) :

¢ stade de complications motrices : apparition de fluctuations
motrices et/ou non motrices et de dyskinésies ;

e stade avancé : quand les fluctuations et dyskinésies devien-
nent invalidantes ;

e stade de déclin moteur avec l'apparition de signes axiaux
(par ex les chutes, troubles de déglutition) et cognitif avec
I'apparition d'une démence, d'hallucinations non critiquées
et de psychose.

Nous n'avons pas utilisé le terme de phase palliative puisque

nous mentionnons dans notre article que les soins palliatifs

peuvent étre discutés dés les premiéeres stades de la maladie
et pas uniquement en fin de vie.

FIN DE VIE ET MALADIE DE PARKINSON : QUELS
SONT LES ENJEUX ? (MT)

La maladie de Parkinson, étape par étape

La prise en soins de la maladie de Parkinson (MP) a connu de
nombreuses avancées ces vingt derniéres années. Toutes les
étapes de la maladie sont concernées : la phase prémotrice,
I'annonce diagnostique, l'identification des fluctuations motri-
ces et non motrices et des dyskinésies, la mise en place d'un
traitement de seconde ligne (stimulation cérébrale profonde,
pompes a apomorphine et au gel de lévodopa-cabidopa
intraintestinale). Il parait aussi essentiel d'optimiser les critéres
de choix de ces traitements en fonction des phénotypes et des
souhaits des patients et d'attribuer une place centrale au
malade et son aidant comme acteurs essentiels de la prise
en soin de la maladie. Ce dernier point est un défi relevé par
I'éducation thérapeutique, la prise en charge rééducative et
I'activité physique.

L'évolution vers l'aggravation cognitive et axiale est bien
connue marquant l'entrée dans le stade de déclin de la mala-
die, l'arsenal thérapeutique faisant encore trop largement
défaut.

Les professionnels de santé, qu'il s'agisse des neurologues,
gériatres, médecins de soins palliatifs, médecins généralistes,
seront confrontés a court et moyen terme a la gestion des
patients au stade du déclin et en fin de vie. Cela s'explique
notamment par 'augmentation croissante de la prévalence de
la MP chez des personnes agés [1].

Qu'en est-il de la fin de vie dans la maladie de
Parkinson ?

La fin de vie serait-elle, étonnamment, injustement, la grande
oubliée de la prise en soins globale ? L'avoir occulté un temps
n'était-il pas inévitable, tous portés par les progrés substantiels
de la prise en soins et la nécessité d'un discours positif lorsque
la maladie est annoncée ?

Si aborder la question de la fin de vie est bien ancrée dans nos
pratiques pour le suivi d'autres pathologies a profil évolutif plus
rapide telles que la sclérose latérale amyotrophique (SLA),
force est de constater qu'elle est peu, voire pas abordée dans
la MP. La durée d'évolution de la maladie et donc du suivi
peuvent-ils constituer un facteur explicatif a l'instar de nom-
breuses maladies chroniques telles que l'insuffisance car-
diaque ou linsuffisance respiratoire, elles aussi grandes
oubliées du champ des soins palliatifs ?

Pour citer cet article : Vérin M, et al. Maladie de Parkinson et fin de vie : point de vue pluridisciplinaire. Pratique
Neurologique — FMC (2024), https://doi.org/10.1016/j.praneu.2024.04.002
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Les neurologues sont peu confrontés a la fin de vie de leurs
patients. Les médecins généralistes, les gériatres, les méde-
cins de soins palliatifs sont souvent en premiére ligne pour les
accompagner. Autrement dit, il est fréquent que les neurolo-
gues qui suivent pourtant leurs patients depuis longtemps, ne
voient pas leur fin de vie.

Principales causes et lieux de décés

L'étude de la survie liée a la MP est rendue compliquée par son
caractere chronique, I'apparition fréquente de comorbidités et
le lien généralement non causal entre la MP et le décés, sauf
par exemple en cas de pneumopathie d'inhalation secondaire
a des troubles de deéglutition. L'analyse des certificats de
décés se heurte a la sous déclaration de la MP. A partir de
données de survie disponibles dans diverses publications, la
médiane de survie en cas de MP variait de 6 a 22 ans avec une
trés forte hétérogénéité entre les études. En France, on estime
que l'espérance de vie a 65 ans d'un patient parkinsonien
augmentera d'environ 3 ans entre 2010 (femmes : 14,8 ans,
hommes : 13 ans) et 2030 (femmes : 17,8 ethommes 16,1). En
comparaison dans la population générale I'espérance de vie
a 65ans en 2010 était de 22,7 ans pour les femmes, et
18,6 ans pour les hommes [2].

Le risque d'hospitalisation était de 1,5 a 2,6 fois plus élevée
pour les patients avec un risque doublé d'hospitalisation pro-
longée pendant plus de 3 mois et un risque de décés a I'hdpital
multiplié par 2,5 par rapport a la population non parkinso-
nienne. La plupart des déceés de patients parkinsoniens a I'h6-
pital surviennent dans d'autres services que la neurologie et
souvent, le traitement parkinsonien per os est arrété du fait de
troubles de la déglutition, sans qu'il y ait de prescription de
traitement de substitution, ce qui peut précipiter I'aggravation
clinique. De plus, les causes de décés sont rarement détaillées
dans les études de survie. Lorsqu'elles le sont et que la MP est
citée comme diagnostic associé, les troubles respiratoires et
les chutes semblent étre les causes les plus fréquentes de
décés. Une étude en cours vise a déterminer le lieu de déces
et ses principales causes.

Enjeux et difficultés de la reconnaissance du
stade de déclin évoluant vers la fin de vie

Certains tournants évolutifs de la maladie sont bien connus, le
stade des complications motrices puis celle plus tardive du
stade de déclin principalement marquée par l'apparition d'une
atteinte axiale avec troubles de la marche compliqués de
chutes, de troubles de déglutition compliqués de dénutrition,
perte de poids et pneumopathies d'inhalation, de troubles
cognitifs et psychocomportementaux. Le passage de la phase
de déclin vers la fin de vie est souvent plus difficile a appreé-
hender, d'autant plus que les échelles utilisées pour évaluer
certains signes cliniques tels que la douleur, ne sont pas
toujours adaptées a nos patients, a fortiori quand les patients
sont pauci-communicants. Des programmes d'éducation thé-
rapeutique et de formation des soignants pourraient étre déve-
loppés dans l'objectif d'aborder cette ultime phase de
I'évolution de la maladie.

Quand faut-il aborder la question de la fin de vie ?

Dés l'annonce diagnostique ? La MP étant une maladie
évolutive s'inscrivant de fait d'emblée dans une démarche
palliative. Ou au contraire quoi qu'il en soit a distance de
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I'annonce diagnostique ? L'annonce, moment décisif a plus
d'un titre est marquée par les inquiétudes du patient quant a sa
future dépendance et nécessite pour le médecin de tenir un
discours positif centré surles thérapeutiques visant a améliorer
les plaintes fonctionnelles.

Cette question doit-elle étre abordée dés I'apparition des
complications motrices ? Apres un certain nombre d'années
d'évolution de la maladie ? Plus ou moins rapidement en
fonction de la pente évolutive de la maladie ? Lorsque tout
probléme intercurrent aigu transitoire ou grave chronique vient
aggraver la MP en particulier compliquant la prise orale des
traitements dopaminergiques ? Lorsque le patient est entré
dans le stade de déclin ? Lorsque le patient, quel que soit le
stade évolutif de la maladie, exprime le besoin d'évoquer sa fin
de vie ?

De plus, nous pouvons distinguer de nombreuses situations
cliniques : patient ayant une MP et qui vieillit, patient ayant une
MP a début tardif, patient ayant une MP qui développe une
pathologie associée grave. Chacune de ces situations reste
complexe.

Une prise en soins évolutive et anticipée

La prise en soins évolue au rythme de la maladie. Cette
derniere peut en effet adopter des trajectoires tres différentes,
déclin rapide, graduel, lent voire trés lent dans certaines for-
mes génétiques notamment. La planification anticipée des
soins est de plus en plus systématique lorsque nous obser-
vons les prémices de |'apparition des complications motrices,
par exemple en abordant avec le patient I'indication potentielle
des traitements de seconde ligne. Ne devrait-elle pas étre
systématique a chaque étape de la maladie ? Des discussions
multidisciplinaires anticipées permettent d'aborder de maniere
globale I'impact de la maladie sur la vie du patient, ses attentes
sur les prises en soins, sa projection sur sa fin de vie, et établir
le seuil de I'obstination déraisonnable a mesure qu'apparais-
sent les complications de la maladie. Cette planification anti-
cipée des soins n'est pas toujours aisée et peut se heurter
a divers obstacles : I'importance de I'atteinte cognitive plus ou
moins associée a une apathie ou d'autres troubles du compor-
tement, mais également la dysarthrie et I'nypophonie. De plus,
il estimportant d'accorder une place de choix aux aidants dans
cette démarche.

Quels sont les enjeux de la prise en soin de la fin
de vie ?

L'enjeu majeur sera d'appliquer les éléments de la planification
anticipée, de mettre en ceuvre les moyens pour atteindre les
objectifs fixés dans la limite de l'obstination déraisonnable.
Cela passe par I'obtention d'un équilibre entre la dé-prescrip-
tion nécessaire, la limitation de la iatrogénie chez des patients
de plus en plus fragiles et le maintien de thérapeutiques
essentielles sans lesquelles nous risquerions de précipiter
la fin de vie avec survenue notamment de syndrome de
sevrage.

Développement des soins palliatifs dans la
maladie de Parkinson

Si de nombreux questionnements émergent ces derniéres
années sur la place des traitements de seconde ligne et la
place de la gastrostomie, il n'y a pas encore de recommanda-
tions sur la prise en soins de la fin de vie dans la MP.

Pour citer cet article : Vérin M, et al. Maladie de Parkinson et fin de vie : point de vue pluridisciplinaire. Pratique
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Cependant, plusieurs avancées peuvent étre soulignées au
niveau international avec la création de la société internatio-
nale des soins neuropalliatifs et les travaux sur la planification
anticipée de soins, et au niveau national avec la recomman-
dation HAS de la fin de vie www.has-sante.fr/jcms/p_3056058/
fr/fin-de-vie et la convention citoyenne pour la personne de
confiance, enfin au niveau locorégional on peut citer la créa-
tion d'équipes mobiles se rendant au chevet des patients qui
ne se déplacent plus en consultation ou encore la mise en
place de consultations couplées neurologues-médecins de
soins palliatifs.

Les questionnements soulevés par la prise en soin de la fin de
vie dans la MP sont multiples et complexes. La premiére étape
est de nous approprier le concept de soins palliatifs dans la
maladie chronique qu'est la MP. Optimiser l'identification de la
fin de vie est également un prérequis indispensable a la mise
en ceuvre d'une planification des soins. Le choix du moment
pour aborder cette fin de vie est une étape importante.

Pour nous y aider, nous vous proposons ce partage de points
de vue d'experts issus de domaines différents de la neurologie,
la pharmacologie, la gériatrie et les soins palliatifs. Cet article
est une confrontation de points de vue, nous avons donc
mentionné entre parenthéses les initiales du ou des auteurs
qui ont rédigé chaque partie.

LE POINT DE VUE D'UNE NEUROLOGUE
INTERESSEE PAR LES SOINS PALLIATIFS (VM)

Nous développerons dans ce paragraphe le point de vue d'une
neurologue, spécialisée dans la prise en charge de la MP et
également médecin au centre d'éthique clinique de I'AP—HP.
Les conditions de la fin de vie sont une préoccupation majeure
pour les personnes atteintes de MP, et ce dés l'annonce
diagnostique. La premiere préoccupation est celle de la
dépendance et la crainte de peser sur ses proches. Les pre-
miers échanges sont ainsi I'occasion de rappeler le principe de
la prise en charge qui, bien que d'emblée palliative, vise
a restaurer une qualité de vie optimale. La crainte déposée
dés la premiére consultation s'estompe a mesure du bénéfice
apporté par la dopathérapie. Pour autant, le spectre de la
dépendance reste latent, nécessitant tout au long du suivi,
d'étre entendu, confronté aux données de |'évolution de la
maladie, aux perspectives thérapeutiques et aux conséquen-
ces sur l'entourage. Le projet thérapeutique est ainsi sans
cesse réinterrogé, amené a évoluer selon les volontés de la
personne malade impliquant ses proches et I'environnement
dans lequel il évolue. Un des enjeux pour le neurologue est de
renforcer la capacité de décider des personnes malades tout
au long de leur parcours de soins et de pouvoir aborder les
enjeux spécifiques relatifs a la fin de vie. Promouvoir la volonté
des patients en fin de vie nécessite d'interroger par anticipa-
tion, les souhaits et limites avant I'émergence des troubles
cognitifs. Des discussions anticipées peuvent ainsi étre I'occa-
sion d'interroger le seuil de I'obstination déraisonnable avant
qu'apparaissent les premieres complications tardives en lien
direct avec la maladie, particulierement les troubles de déglu-
tition mais aussi les complications de décubitus. Soulever la
désignation d'une personne de confiance, peut permettre d'ini-
tier la discussion quand les directives anticipées peuvent étre
difficiles a formuler. A défaut d'anticiper, reconnaitre et infor-
mer d'une fin de vie prochaine est le préalable nécessaire

M. Vérin et al.

a I'élaboration du projet d'accompagnement de fin de vie. Tous
les traitements devront alors étre réinterrogés a la lumiére de
cette fin de vie prochaine en termes de bienfaisance/non-
malfaisance : la nutrition artificielle peut-elle étre source d'obs-
tination déraisonnable ? Les techniques de stimulation dopa-
minergique continue peuvent-elles étre assimilées a des
traitements actifs et interrompus au nom du refus de I'obstina-
tion déraisonnable ? Quels types d'accompagnement peut-on
alors envisager en incluant la sédation profonde et continue
jusqu'au déceés, droit nouveau, sous conditions, introduit dans
la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 ?

L'expertise et I'expérience du neurologue dans la relation
singuliere avec la personne atteinte de la MP entretenue tout
au long de son parcours de soins, lui donne toute Iégitimité
pour faire valoir la volonté des patients et ainsi coconstruire
I'accompagnement de fin de vie.

LE POINT DE VUE DU GERIATRE (MV)

Lorsque I'on aborde le probleme de la fin de vie des parkin-
soniens dans une population agée, il est nécessaire de diffé-
rencier les patients parkinsoniens ayant débuté leur maladie
avant 75 ans (jeunes) de ceux présentant un début tardif
(75 ans et plus). L'age de 75 ans est proposé ici, non de fagon
arbitraire, mais parce qu'il correspond aux limites proposées
communément pour définir (notamment réglementairement)
les caractéristiques de la population gériatrique. Celle-ci est
définie en France selon les caractéristiques des textes défi-
nissant la filiére gériatrique : « personnes de 75 ans et plus,
polypathologiques et dépendantes ou a risque de dépen-
dance ». Dans tous les cas (MP « jeune ou tardive »), il faut
pouvoir envisager les particularités de cette population pou-
vant interférer significativement avec les prises en soins. |l faut
également envisager les situations amenant a des « fausses
aggravations » des cas de MP. Puis, il faut aussi essayer de
déterminer ce que I'on va appeler fin de vie et le stade des
soins de confort. Enfin, nous verrons ce que les gériatres
proposent pour essayer de préciser a quel moment, les soins
de confort paraissent légitimes.

Concernant les patients atteints de MP de début « jeune », les
troubles les plus génant évoluent habituellement depuis de
nombreuses années avant que l'on atteigne un stade de
déclin. Les complications sont a la fois motrices et non motri-
ces a l'origine d'une franche dégradation de la qualité de vie.
Pour les MP de début tardif, les complications vont survenir
statistiquement plus rapidement avec beaucoup moins de
complications motrices, mais tout autant (voire plus !) de
complications non motrices. Ce qui est remarquable, c'est
que les complications des MP évoluées sont assez stéréoty-
pées comme cela a bien été montré avec les 4 étapes figurées
sur I'histogramme ci-dessous [3] (Fig. 7).

L'évolution sur les derniéres années avant le décés des
patients apparait plutdt sur un mode exponentiel selon les
mémes auteurs (Fig. 2) en accord a la fois avec les stades
neuropathologiques de Braak et avec la théorie de propaga-
tion des lésions d'alpha synucléine selon un mode « prions ».
Selon ces données, il pourrait sembler facile de prédire la fin
de vie, mais cela ne permet pas de tenir compte des variations
inter-individuelles. Ce type de constat a été bien documenté en
population gériatrique admise en réanimation [4]. Ces varia-
tions peuvent s'expliquer d'une part du fait des comorbidités
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Figure 1. Différentes étapes de la maladie de Parkinson aux stades évolués : évolution de la maladie et jalons d'invalidité pour les cinq
groupes d'age au déces, alignés sur le moment du déces. Chutes réguliéres : lignes fines ; soins en établissement : lignes épaisses ;
handicap cognitif : points fins ; hallucinations visuelles : points épais. Les barres d'erreur montrent I'erreur standard de la durée moyenne

de la maladie.

différentes d'un patient a I'autre, mais aussi de caractéristiques
de « réserves » fonctionnelles distinctes.

Concernant les caractéristiques de la population gériatrique,
au-dela de la problématique de I'évolution de la MP, il faudra
tenir compte des troubles neurosensoriels, de I'état thymique
(forte incidence de la dépression, ce qui est encore plus vrai en
cas de MP), de l'isolement social et familial, et du niveau
culturel. Ces différents parameétres sont d'autant plus impor-
tants a évaluer qu'ils peuvent clairement interférer avec I'éva-
luation et l'interprétation des troubles cognitifs. Enfin, la
polypathologie et la polymédication peuvent avoir des réper-
cussions importantes sur les manifestations de la MP avec en
cas de décompensation d'organes (insuffisance cardiaque par
exemple) des dégradations fonctionnelles pouvant étre abu-
sivement imputées a I'évolution de la MP, ou bien des pre-
scriptions médicamenteuses responsables de dégradation sur
un mode cognitif (exemple d'un syndrome confusionnel a I'oc-
casion de la prescription d'un traitement anticholinergique pour
des problémes de pollakiurie). Ces situations sont

typiqguement celles des « fausses aggravations » qu'il ne faut
pas interpréter comme un tournant évolutif de la MP, ce qui
pourrait s'avérer délétére pour le patient.

Comment peut-on définir la fin de vie versus le moment ou le
patient va justifier d'une nécessaire redéfinition des objectifs
thérapeutiques au stade d'une aggravation évolutive avec une
forte augmentation du risque de mortalité ? Si l'on se référe
a nos propos sus-jacents, on pourrait par convention consi-
dérer que la période de fin de vie du patient parkinsonien
intervient a partir du moment ou surviennent les complications
des derniéres années : chutes fréquentes et/ou hallucinations
et/ou troubles neurocognitifs. La phase de redéfinition des
objectifs thérapeutiques serait quant a elle marquée par des
complications laissant penser que le patient est entré dans une
phase de déclin avec franche augmentation du risque de
mortalité. La redéfinition des objectifs va nécessiter de définir
avec le patient et souvent son aidant principal, ce qui est le
plus génant et inconfortable et voir comment « arbitré » entre
certaines thérapeutiques (par exemple réduire la dopathérapie

Disability

|
10 5 DEATH

Figure 2. Représentation exponentielle schématique de la progression clinique en fonction de différentes durées d'évolution de la maladie.
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pour privilégier I'état cognitif et réduire les hallucinations, modi-
fier la prise en soins de I'hypotension orthostatique, dépre-
scrire  non seulement pour certains traitements anti-
parkinsoniens, mais aussi de pathologies autres associées...).
Ces situations vont aussi amener a revoir soigneusement, via
une révision d'ordonnance attentive, les risque d'iatrogénie
médicamenteuses (cf paragraphe ci-dessous). Dans notre
expérience gériatrique, cela survient frequemment dans les
suites de dégradation en lien avec des événements associés
comme une chute compliquée de fractures, de pathologie
infectieuse souvent accompagnée d'un syndrome confusion-
nel. Dans ces cas, les troubles de déglutition sont souvent
majeurs et nécessitent des adaptations des thérapeutiques,
car le patient est souvent incapable de prendre les traitements
per os et il faut souvent réduire les traitements dopaminergi-
ques compte tenu des éléments confuso-oniriques.

En pratique, quel outil est souvent utilisé par les gériatres pour
leurs patients dont la caractéristique est la fréquence des
pathologies chroniques, afin d'aider a la décision des objectifs
thérapeutiques ? Le questionnaire de R Sebag-Lanoé pré-
senté ci-dessous (Tableau [) est largement diffusé, il n'est
pas un score décisionnel mais un outil de réflexion.

Ce questionnaire est un guide et aide a prendre en compte les
différents aspects et a engager la conversation et les échan-
ges avec le patient (dans la mesure de ses possibilités),
I'entourage et les professionnels autour de lui. Tres clairement
parmi les troubles qui vont apparaitre comme les plus génants
chez ces patients, on identifie les troubles de déglutition, les
troubles cognitifs et psychiques (dépression, hallucinations et
délires).

Au total, il semble bien qu'il faille probablement dés le stade
des complications motrices ou au plus tard aux stades avan-
cés et de déclin, tel que nous I'avons défini plus haut, commen-
cer a discuter avec le patient et son entourage des risques
évolutifs se profilant et des réponses qui pourraient étre adop-
tées. Le faire suffisamment tt est I'assurance de pouvoir
essayer de recueillir les volontés du patient et cela peut pren-
dre la forme de « rédaction de directives anticipées ». Il est
également souvent important, si cela n'a pas déja été fait, de
demander au patient de désigner une personne de confiance
qui facilitera les échanges avec les professionnels de santé et
notamment pour les cas ou le patient ne pourrait plus

Tableau |. Outil d'aide a la prise de décision : le ques-
tionnaire de Sebag-Lanoé.

Quelle est la maladie principale de ce patient ? Parkinson
Quel est son degré d'évolution ?

Quelle est la nature de I'épisode actuel surajouté ?

Est-il facilement curable ou non ?

Y a-t-il eu répétition récente d'épisodes aigus rapprochés ou une
multiplicité d'atteintes diverses ?

Que dit le malade s'il peut le faire ?

Qu'exprime-t'il a travers son comportement corporel et sa
coopération aux soins ?

Quelle est la qualité de son confort actuel ?
Qu'en pense la famille ?
Qu'en pensent les soignants qui le cotoient le plus souvent ?

M. Vérin et al.

s'exprimer. Une démarche de ce type pourrait permettre pro-
bablement d'aborder moins douloureusement la « redéfinition
des objectifs thérapeutiques ». Dans tous les cas, ces phases
sont marquées par une préoccupation de plus en plus pre-
gnante de la qualité de vie. Pour répondre a ces impératifs, il
faut trouver le moyen de poursuivre un traitement dopaminer-
gique et éviter notamment I'arrét total de ces traitements. Dans
notre expérience, I'administration d'apomorphine par voie
sous-cutanée, en particulier en cas de troubles majeurs de
déglutition, peut étre une solution. Il faut également poursuivre
les traitements des troubles non moteurs participants au
confort du patient. Il est également fondamental d'avoir
a ces stades des échanges multiprofessionnels en plus de
ceux avec le patient et son entourage. Des efforts sont clai-
rement nécessaires pour « éduquer » tous les intervenants et
pour les médecins a les sensibiliser a 'usage de certains
traitements pouvant étre extrémement utiles et bénéfiques
pour les patients.

LE POINT DE VUE DU PHARMACIEN (MA)

Affection multidimensionnelle, la MP nécessite une approche
pluridisciplinaire, évolutive et individualisée. Aux stades avan-
cés et des déclins, les tableaux cliniques sont souvent comple-
xes et a l'interface entre plusieurs spécialités médicales : ils
nécessitent donc une approche pluridisciplinaire coordonnée,
dans laquelle I'expertise pharmaceutique a toute sa place.

Place du pharmacien dans la prise en charge des
patients parkinsoniens en fin de vie

Acteur de proximité, interlocuteur du patient et de son entou-
rage comme du médecin traitant, des infirmiers, des médecins
spécialistes et du réseau d'hospitalisation a domicile (HAD), le
pharmacien a toute légitimité et pertinence dans I'accompa-
gnement de fin de vie. En tant que professionnel du médica-
ment, il est un interlocuteur clé pour les équipes médicales en
ville comme a I'hépital, en particulier pour toute interrogation
concernant les modalités d'administration des traitements
(modification de formes galéniques, alternatives a la voie
orale), les interactions médicamenteuses, la gestion des effets
indésirables des médicaments ou celle du matériel médical
[5,6].

A domicile, le pharmacien officinal joue également un role
psychosocial. Son accessibilité et le lien relationnel tissé au
quotidien avec le patient et son entourage lui permettent en
effet d'accompagner, d'informer et de conseiller, notamment
sur I'existence de dispositifs tels que les directives anticipées,
qui permettent de rassembler et faire connaitre les souhaits
des patients concernant leur fin de vie. L'équipe officinale peut
donc sensibiliser et encourager les patients et leur entourage
a rédiger leurs directives anticipées et désigner leur personne
de confiance, par exemple lors d'échanges autour du récent
dossier médical partagé (DMP) (https://www.dmp.fr/) ou du
dossier pharmaceutique (DP) (https://www.service-public.fr/
particuliers/vosdroits/F16033). Enfin, la relation de confiance
établie avec le patient et son entourage est essentielle lors de
ces périodes délicates. L'officine doit pouvoir étre un lieu
d'écoute et de soutien pour les proches, souvent désemparés
devant des prises en charges a domicile ou face au déclin du
patient et a la peur de I'avenir.
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Arrét brutal et non compensé
des traitements antiparkinsoniens
(médicamenteux et/ou chirurgicaux)

Pseudo-syndrome malin des neuroleptiques ‘

‘ Syndrome de sevrage des agonistes dopaminergiques

» Signes cliniques : hyperthermie, rigidité,
altération de la conscience, dysautonomie,
dysarthrie, dysphagie

» Bilan biologique : hyperleucocytose,
élévation des CPK, anomalies du bilan
hépatique, acidose métabolique

» Potentiellement fatal si non pris en charge

/A

* Signes cliniques :

* Psychiques: anxiété, crise d’angoisse,
dysphorie, agoraphobie, idées
suicidaires, insomnie, irritabilité,
agitation, confusion

* Dysautonomiques: fatigue, sueurs,
nausées/vomissements, hypotensions,
flush

* Douloureux : diffuses, abdominales,
membres inférieurs

Figure 3. Syndromes de sevrages consécutifs a I'arrét brutal non compensé des traitements anti-parkinsoniens.

latrogénie médicamenteuse

Les nombreuses spécificités de la MP et la complexité des
tableaux cliniques en fin de vie (comorbidités, vulnérabilité de
la personne agée) peuvent mettre en difficulté les équipes
médicales sur le plan des thérapeutiques. A cet égard, I'exper-
tise pharmaceutique apparait nécessaire dans la prévention
des interactions médicamenteuses, qu'elles soient d'ordre
pharmacocinétiques (e.g. aliment ou médicament) ou pharma-
codynamiques (antagonisme, effet cumulatif, potentialisation
ou synergie). De nombreux traitements appartenant a I'arsenal
thérapeutique « classique » des soins palliatifs sont ainsi
a proscrire chez le patient parkinsonien, au risque de provo-
quer un inconfort majeur — voire, une mise en danger du
patient. Les neuroleptiques, qu'ils soient a visée antiémétique
(excepté la dompéridone) ou antipsychotique (exceptés la
clozapine et dans une moindre mesure la quetiapine), ne
doivent pas étre utilisés, compte tenu de leur mécanisme
d'action (antagonisme dopaminergique). lls sont susceptibles
de provoquer la résurgence des symptébmes parkinsoniens,
voire un pseudo-syndrome malin des neuroleptiques, aux
conséquences potentiellement fatales (Fig. 3).

Il faut par ailleurs étre attentifs a I'administration de traitements
pouvant aggraver la symptomatologie propre a la MP. Anxio-
lytiques et antidépresseurs peuvent ainsi majorer la somno-
lence, le risque de chute, la fatigue et les troubles cognitivo-
psychiatriques, tandis que les opiacés sont associés a un
risque accru de constipation, chez des patients déja prédis-
posés du fait de leur pathologie et de leurs traitements (en
particulier anticholinergiques).

Les changements physiologiques survenant en fin de vie sont
par ailleurs susceptibles de modifier la pharmacocinétique des
médicaments, ce qui implique des ajustements
thérapeutiques.

Voies d'administration des traitements

Que ce soit du fait de la dysphagie dans le stade avancé de la
maladie, de troubles de conscience ou de pathologies inter-
currentes, l'inaccessibilité de la voie orale peut rapidement
devenir un probleme majeur dans la prise en charge des
patients parkinsoniens, en particulier pour I'administration
des traitements dopaminergiques [7]. Dans ces conditions, il
n'est malheureusement pas rare d'observer une réduction
drastique — voire un arrét complet — des traitements dopami-
nergiques. De telles pratiques aggravent l'inconfort du patient
(résurgence de la symptomatologie, avec notamment douleurs
et anxiété) et peuvent induire des syndromes de sevrage, aux
conséquences potentiellement fatales (Fig. 3) [8—11].
L'utilisation de la sonde nasogastrique pour l'administration
des thérapeutiques n'est en général pas conseillée dans la MP
car elle est susceptible de favoriser la dysphagie. La modifica-
tion des formes galéniques orales (broyage des comprimés,
ouverture des gélules) n'est pas toujours possible, et il existe
par ailleurs un risque d'interaction entre la Iévodopa et les
protéines alimentaires [12]. Le risque de pneumopathies
d'inhalation n'est par ailleurs pas réduit pas un geste de gas-
trostomie [13].

La seule inaccessibilité de la voie orale, qu'elle soit temporaire
ou définitive (y compris lors de situations cliniques complexes
palliatives) ne doit en aucun cas donner lieu a un arrét de la
supplémentation dopaminergique. Un changement de forme
galénique doit étre envisagé en premiére intention. Le Modo-
par® (lévodopa/bensérazide) est par exemple disponible sous
forme de comprimé sécable pour suspension buvable (Modo-
par® 125 dispersible), et I'Artane® (trihexyphénidyle) sous
forme de suspension buvable (mais ce traitement a tres forte
action anticholinergique est maintenant plus rarement utilisé
surtout a une phase avancée de la MP). Par ailleurs, comme
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cela a été évoqué dans un paragraphe précédent, plusieurs
alternatives aux traitements oraux sont disponibles et peuvent
étre envisagées : I'apomorphine (administration sous-cutanée
continue ou discontinue), la rotigotine (dispositif transder-
mique) et la Duodopa® (gel entéral). Les données actuelles
de la littérature sont cependant encore insuffisantes quant
a I'évaluation de la balance bénéfice/risque de ces stratégies
thérapeutiques dans ce contexte de fin de vie. Les caracté-
ristiques, avantages et inconvénients de chacune de ces
options sont résumés dans le Tableau Il. Le passage d'une
forme a l'autre est possible grace au calcul de I'« équivalent
dopa » (Levodopa Equivalent Dose -LED) [14]. Il est a noter
que pour les patients parkinsoniens en fin de vie, ou la visée
clinique est le confort, il n'est pas nécessaire de viser un
optimum moteur et des doses plus faibles peuvent étre suffi-
santes pour soulager le patient. Deux cas de figures sont par
ailleurs a distinguer : une gestion « dans l'urgence », devant
une situation aigué, ou un « switch » programme », suffisam-
ment anticipé pour qu'il puisse se dérouler dans de bonnes
conditions, cette derniere situation étant évidemment idéale et
a privilégier [15]. Il est ainsi conseillé d'envisager une conver-
sion vers une voie parentérale aux premiers signes de compli-
cations relatives a la voie orale, tels que des difficultés
d'observance (susceptibles d'entrainer une dégradation cli-
nique rapide), une dysphagie, ou encore des épisodes répétés
de fausse route et/ou de pneumopathie d'inhalation.

LE POINT DE VUE CONJOINT NEUROLOGUE/
MEDECIN DE SOINS PALLIATIFS : L'APPROCHE
PLURIDISCIPLINAIRE (MB, MG)

Une prise en charge encore insuffisante

Malgré les progrés remarquables dans le traitement des symp-
tbmes de la MP, son évolution reste inexorablement
défavorable.

Au stade de déclin il existe des lacunes dans les modéles de
soins et les stratégies de traitement spécifiques pour les
patients parkinsoniens. Le manque est double ; d'un part du
coté spécifique du traitement parkinsonien (en termes de
limites d'efficacité et de difficultés de gestion) et d'autre part
des possibilités d'accompagnement médicosocial ou palliatif
des patients. En effet bien que le patient échappe a une prise
en charge symptomatique satisfaisante pour ses symptomes
non dopa-sensibles, il continue en général de recevoir un
traitement oral voire plus complexe (comme les thérapies
assistées par appareil telles que la stimulation cérébrale pro-
fonde ou les perfusions continues de Iévodopa-carbidopa ou
apomorphine). En fin de vie il reste nécessaire de savoir gérer
ces traitements car leur arrét, faute de possibilité d'adminis-
tration du fait des troubles de la déglutition, de l'institutionna-
lisation et par la méconnaissance des conséquences de cet
arrét brutal peut venir majorer l'inconfort, voire précipiter le
décés de ces patients, et ce dans des conditions inaccepta-
bles et difficiles, constituant un vrai syndrome de sevrage
dopaminergique (Fig. 3). De plus, les patients parkinsoniens
échappent encore trop souvent aux structures ou prestations
de soins palliatifs, faute de place ou de stratégies palliatives
spécifiques a la MP bien codifiées. Et ce défaut n'est a I'heure
actuelle pas compensé en terme médical, ou par les autres
partenaires de soins (infirmiers, médecins traitants,
neurologues. ..), ni par un soutien psychosocial des patients
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ou des aidants. En conséquence, le patient décede le plus
souvent a I'hépital et dans des conditions difficiles [19].

Ce constat est terrible car I'évolution de la MP est bien connue
(durée moyenne de survie, 15 ans), tout comme son risque de
mortalité (risque relatif de mortalité, 1,8) [20]. Il en est de méme
pour l'impact favorable que peut apporter I'approche palliative
dans des conditions de maladie chronique (exemple de I'onco-
logie) et les conséquences de son absence. Dans une revue
de 1996 I'American Academy of Neurology Ethics et son sous-
comité des sciences humaines avaient déclaré : « De nom-
breux patients atteints de maladies neurologiques meurent
apres de longues maladies au cours desquelles un neurologue
agit en tant que médecin principal ou consultant. Par consé-
quent, il est impératif que les neurologues comprennent et
apprennent a appliquer les principes des soins palliatifs » [21].
Les besoins dans le domaine font I'objet de publications
depuis déja presque 30 ans et nous ne sommes toujours
pas en mesure de proposer une prise en charge spécifique.

Développement de la prise en charge en soins
palliatifs

Néanmoins depuis quelques années, le sujet intéresse et les
publications se multiplient dans les revues de référence pour la
MP. Au sein de la MDS (Movement Disorder Society) un
groupe de travail a pour objectifs (en particuliers pour les
patients parkinsoniens) d'identifier les besoins non satisfaits
et d'accroitre les connaissances et la sensibilisation aux
besoins palliatifs et des médecins et professionnels de la santé
qui les soignent. Une publication récente a évalué l'avis des
neurologues sur la place des soins palliatifs et le besoin d'en
discuter dans la MP [22]. Cette étude confirme la grande
diversité d'opinions ou d'opportunités selon les pays sur les
soins palliatifs dans la MP. Il semble néanmoins se dégager un
consensus sur le fait que les cliniciens ne devraient pas
attendre que les patients et leurs familles lancent la discus-
sion, car de nombreux profanes ne comprennent pas les
vastes compétences et perspectives que les soins palliatifs
peuvent offrir.

Cela s'inscrit tout a fait dans notre systéme de soins qui
recommandent a tous de rédiger les directives anticipées et
permet de lancer la discussion avec le patient et son aidant.
Cela permet de rappeler que les soins palliatifs ne devraient
pas étre réservés aux seules fins de vie. C'est en en effet par
définition une approche visant a améliorer la qualité de vie des
patients et des famille, axée sur le soulagement de la souf-
france grace a la gestion des problémes physiques, psycho-
sociaux et spirituels [23]. Et que bien que traditionnellement
associés au cancer, la prise en charge en soins palliatifs a été
appliquée avec succés a plusieurs maladies chroniques, y
compris la MP [24].

Gestion des traitements anti-parkinsoniens

Néanmoins, la partie délicate de la gestion des traitements
anti-parkinsoniens spécifiquement en fin de vie reste
complexe. Il n'existe pas de recommandation et la régle de
la gestion au cas par cas est privilégiée par un neurologue en
fonction des directives anticipées du patient, du maintien ou
non d'une certaine dopasensibilité, de son niveau d'autonomie
et en particulier de la sévérité de ses troubles cognitifs pour
citer les facteurs les plus importants. Cela doit s'associer ou
s'accompagner d'un effort dans la formation des neurologues
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Tableau Il. Alternatives a la voie orale chez le patient atteint de la maladie de Parkinson : intéréts et limites [8,16—18].

Thérapeutique Intéréts et limites
Rotigotine (agoniste dopaminergique), dispositif Intéréts :
transdermique (Neupro®) e libération continue sur 24h ;
Dosages disponibles : 2 mg/24 h (10 cm?), 4 mg/ e dispositif non invasif (patch) ;
24 h (20 cm?), 6 mg/24 h (30 cm?) et 8 mg/24 h ¢ usage en fin de vie déja documenté dans la littérature internationale
(40 cm?)
Limites :

e liges au patch : intolérance cutanée (alterner les sites d'application), modification
de la résorption en cas d'altération cutanée, de fievre ou d'apport exogéne de
chaleur (ex : coussins chauffants, bains chaud) ;

e difficulté a atteindre une équivalence dopaminergique « individualisée » (peu de
dosages disponibles) ;

e risque accru (documenté) de délire, hallucinations et/ou agitation terminale.

Lévodopa 20 mg/Carbidopa 5 mg, gel intestinal Intéréts :
(pour sonde intestinale et pompe portable) e monothérapie ;
(Duodopa®) e libération continue (limitation des phénoménes de fluctuations) ;

e individualisation des doses ;

e possibilité d'administration naso-jéjunale de Iévodopa, permettant une mise en
place rapide (e.g. phase aigué) ;

e pas de limite d'age supérieure ;

e non contre-indiqué en cas de démence légére a modérée

Limites :

e interactions si nutrition parentérale concomitante (protéines) ;

e invasivité :

Phase test ou administration naso-jéjunale : inconfort, risque d'aspiration, risque de
retrait accidentel de la sonde

Nécessité d'une chirurgie programmée sous anesthésie générale pour la mise en
place de la sonde intestinale

e difficile a envisager dans une gestion « en urgence » d'une situation de fin de

vie ;

e complications liées a la gastrostomie (saignement, infection, migration de sonde)
Apomorphine (agoniste dopaminergique), Intéréts :
administration sous-cutanée discontinue (stylo) e rapidité d'action, adaptabilité des doses ;

e utilisable en tant que « rescue » (soulagement ponctuel et/ou rapide) ;
e invasivité minime ;
e usage bénéfique en fin de vie déja documenté dans la littérature internationale

Limites :

¢ manifestations cutanées (alterner les sites) ;

® nécessité de répéter les injections (demi-vie courte) ;

¢ possibilité de nausées/vomissements (initier a dose faible ou associer de la

dompéridone).

Apomorphine (agoniste dopaminergique), Intéréts :

administration sous-cutanée continue (pompe) e rapidité d'action, adaptabilité des doses ;

NB : si plusieurs pompes sont disponibles sur le e |ibération continue (limitation des phénoménes de fluctuations) ;

marché, I'apomorphine peut également étre e possibilité de monothérapie et de multi-débits (diurne vs nocturne) ;

administrée a l'aide d'un pousse-seringue e invasivité minime et relative facilit¢ de mise en route ;

classique e usage bénéfique en fin de vie déja documenté dans la littérature internationale
Limites :

e manifestations cutanées (alterner les sites) ;

e possibilité de nausées/vomissements (initier a dose faible ou associer de la
dompéridone) ;

e risque d'exacerbation de troubles psychocomportementaux préexistants (associer
de la clozapine si nécessaire) ;

e peut nécessiter un réseau de soin (e.g. prestataires, neurologue/gériatre,
infirmiers)

Pour citer cet article : Vérin M, et al. Maladie de Parkinson et fin de vie : point de vue pluridisciplinaire. Pratique
Neurologique — FMC (2024), https://doi.org/10.1016/j.praneu.2024.04.002
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etdes internes sur les soins de fin de vie et les soins palliatifs et
I'évolution des soins a appliquer en fonction de lignes direc-
trices spécifiques a la MP, comme cela est suggéré depuis
longtemps par plusieurs revues d'experts en MP et en soins
palliatifs [25]. Ce besoin est également reconnu par les neu-
rologues comme |'a montré I'étude en 2021 de la MDS puisque
55 % du panel interrogé a indiqué vouloir acquérir des compé-
tences en soins palliatifs. Il s'agit d'une opportunité pour les
neurologues et autres cliniciens d'acquérir des compétences
et de rester engagés dans les soins de leurs patients tout au
long de la maladie. Mais l'intégration de la formation en soins
palliatifs pour les cliniciens en neurosciences peut se heurter
a des obstacles : manque de neurologues spécialisés en MP
et possédant une expertise en soins palliatifs ou inversement
manque de spécialistes en soins palliatifs suffisamment fami-
liers avec la MP pour dispenser du contenu ou offrir des postes
de préceptorat.

Bien que la prise en charge thérapeutique de la MP soit bien
établie au stade débutant et au stade des complications motri-
ces, celle-ci ne fait en revanche l'objet d'aucune recomman-
dations a ce jour au stade du déclin ni en fin de vie. L'une des
principales difficultés thérapeutiques rencontrées a ces stades
est la coexistence chez un méme patient de signes dopa-
sensibles, et de signes dopa-résistants dont certains peuvent
étre aggravés par la dopathérapie (hypotension, somnolence,
hallucinations) [26]. L'évaluation de la balance bénéfice/risque
et la gestion de la dopathérapie apparaissent de fait particu-
lierement complexes a ce stade.. Nous avons déja évoqué
I'intérét potentiel de la pompe a apomorphine en perfusion
sous-cutanée ; certains neurologues, gériatres et médecins de
soins palliatifs ont désormais la pratique de ce traitement dans
ce contexte [27,28].

Des travaux récents ont identifié les troubles de la déglutition,
les chutes récurrentes, la perte de poids accélérée, mais
également le déclin moteur et cognitivo-comportemental
comme des marqueurs cliniques associés a la phase du déclin
de la MP [29]. Ces drapeaux rouges témoignent de la pro-
gression inéluctable de la maladie et de l'altération diffuse des
circuits de neurotransmission, et de I'entrée dans la phase de
fin de vie. A ce stade, les patients sont exposés a un risque
accru de décompensations de leur maladie au grés de compli-
cations aigués intercurrentes, qui s'associent a des passages
itératifs aux services d'accueil des urgences, a des hospitali-
sations répétées, et a un risque accru de sevrage du traitement
antiparkinsonien et de la iatrogénie. La présence d'un ou
plusieurs de ces drapeaux rouges, doit donc inciter les clini-
ciens a aborder la fin de vie avec leurs patients et les aidants
dans une démarche de planification préalable des soins.
Cette approche implique un croisement réciproque des exper-
tises entre professionnels de santé et une meilleure appro-
priation des soins palliatifs (SP). Ceux-ci sont définis par la
Société francaise d'accompagnement et de soins palliatifs
(SFAP) comme « des soins actifs délivrés dans une approche
globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive
ou terminale ». Leurs objectifs sont de « soulager les douleurs
physiques et les autres symptdmes, mais aussi de prendre en
compte la souffrance psychique, sociale et spirituelle ». L'amé-
lioration de la qualité de vie des personnes malades mais aussi
de leurs proches est la pierre angulaire des soins palliatifs.
Contrairement aux idées recgues, les SP ne s'adressent pas
uniguement aux patients atteints de cancer. La MP pathologie
grave, incurable, qui altere de maniére trés significative I'auto-
nomie, les capacités décisionnelles et la qualité de vie des
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patients, s'inscrit pleinement dans cette démarche. Les
patients parkinsoniens peuvent avoir des besoins en SP a tous
les stades d'évolution de leur pathologie (ces besoins sont
ceux énumérés précédemment : douleurs, autres symptémes,
souffrance psychique, spirituelle. . .), parfois dés le diagnostic,
y compris en association avec des thérapeutiques. Le vécu
des patients MP en fin de vie peut s'avérer particulierement
difficile sur le plan symptomatique et mettre fortement en
tension les principes de I'éthique biomédicale (principes
d'autonomie, de bienfaisance, de non-malfaisance et d'équité
[30]. Dans ces situations a complexité médico-psycho-sociale
importante, le recours a une équipe mobile de soins palliatifs
(EMSP) peut étre indiqué. Il s'agit d'une équipe pluriprofes-
sionnelle et multidisciplinaire, qui se déplace aupres d'un
patient et des professionnels de santé le prenant en charge,
a leur demande (https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/circulaire_099
250308.pdf ; https://sante.gouv.fr/fichiers/bo/2023/2023,13.
sante.pdf#fpage=31). L'EMSP peut intervenir en milieu hospi-
talier, mais aussi dans les établissements médico-sociaux,
sanitaires ou a domicile. Sa mission est de soutenir et d'assis-
ter les professionnels de premiére ligne pour la prise en charge
des patients en situation palliative, ainsi que de former ces
professionnels a la démarche palliative. Entre refus de I'obsti-
nation déraisonnable et non-perte de chance, la réflexion
éthique est au cceur de cette approche interdisciplinaire.
C'est dans ce cadre qu'a été proposé au CHU de Besancon, la
création de consultations communes pluridisciplinaires. Les
patients parkinsoniens en situation palliative complexe sont
rencontrés en consultation commune, pluriprofessionnelle
incluant le neurologue, le médecin de soins palliatifs, I''DE
Parkinson et I''DE de SP. L'objectif de ces consultations est de
faire émerger la volonté du patient concernant sa fin de vie, en
amont d'une complication et de troubles cognitifs séveres
grevant ses capacités d'autodétermination. En plus de la ges-
tion de la dopathérapie et des traitements symptomatiques, il
s'agit de définir, en accord avec le patient et son aidant, un
projet de soins global centré sur la qualité de fin de vie. Ce
projet de soins inclut une réflexion sur le lieu de fin de vie,
I'anticipation des situations pouvant amener a de I'obstination
déraisonnable, I'aide a la rédaction des directives anticipées,
et la désignation d'une personne de confiance. Les situations
des patients ayant perdu leurs capacités décisionnelles peu-
vent faire I'objet de réunions pluriprofessionnelles ou de pro-
cédures collégiales. Celles-ci sont organisées en présentiel ou
via les outils de télémédecine, en lien avec les professionnels
du domicile (médecin traitant, médecin coordonnateur de
I'EHPAD et de I'HAD, infirmiers libéraux). Elles sont guidées,
entre autres, par les directives anticipées et la personne de
confiance.

En synthése, I'objectif de cette approche neuropalliative est de
respecter la parole du patient. Le refus de I'obstination dérai-
sonnable guide toujours nos réflexions communes et nous
permet de définir ensemble un projet de fin de vie, prenant
en compte les volontés et les limites du patient.

CONCLUSION (LD, MV)

La fin de vie des personnes affectées par la MP est un sujet
que nous devons préparer avec le patient et son aidant en
équipe multidisciplinaire. Ces équipes pourront s'appuyer sur
les textes existants en termes de fin de vie et d'arrét de soins.

Pour citer cet article : Vérin M, et al. Maladie de Parkinson et fin de vie : point de vue pluridisciplinaire. Pratique
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Des plans de formation sont aussi essentiels afin d'améliorer
et aider efficacement dans cette période difficile le patient, son
proche aidant et sa famille. Les spécialistes impliqués dans la
prise en charge de la MP au quotidien pourront ainsi égale-
ment mieux conseiller les généralistes aux spécificités de cette
pathologie. Des études pour déterminer les meilleures straté-
gies d'accompagnement ou en association, le recueil d'avis
d'experts au travers de la méthode Delphi pour identifier les
différentes situations problématiques et les attitudes consen-
suelles de ces experts face a ces situations, sont autant
d'éléments a mettre en perspective pour progresser dans cette
prise en charge. En ce sens la rédaction de recommandations
pluriprofessionnelles serait un support essentiel.

D'ores et déja des points pragmatiques clés issus des échan-
ges entre les soignants, de la prise en compte de I'attente des
patients et de leurs aidants, éclairés par les progrés du « neu-
ropalliative care » sur le plan international, peuvent étre mis en
lumiere dans I'encadré qui suit.

Nous espérons que les lecteurs seront désormais sensibilisés
a la prise en charge palliative des personnes affectées par la
MP. Les différents points de vue comme les approches prag-
matiques et de terrain développés ici apparaissent finalement
concordants, apportant une pierre originale car multidiscipli-
naire a |'édifice encore fragile et en devenir, mais au combien
sensible et utile, des soins palliatifs dans ce domaine difficile
qu'est la fin de vie des patients parkinsoniens.

Points essentiels

® |e traitement dopaminergique ne doit jamais étre
suspendu, nombre de solutions, en particulier non
orales étant désormais aisément disponibles ;

e |a gestion des périodes critiques et de la fin de vie
doit désormais s'anticiper. La demande est tres forte
de la part des patients et de leur entourage, les
soignants doivent sans crainte surmonter leurs réti-
cences pour aborder ces questions avant que les
décompensations ne surviennent, qu'elles soient
liges a la MP elle-méme ou a des comorbidités qui
en compliquent l'issue ;

® |'approche multidisciplinaire est désormais le « gold
standard » de la prise en charge palliative, tant des
patients que de leur entourage. Les ressources exis-
tent : neurologues, unités et équipes mobiles de
soins palliatifs, gériatres, pharmaciens, prestataires
de soins a domicile, HAD etc. Beaucoup reste a faire
pour créer du lien entre les soignants autour du
patient. Si l'issue reste la méme pour nous tous, il
nous faut construire les conditions du soutien palliatif
multidisciplinaire, et toujours l'envisager avant
d'aborder la sédation profonde et continue, voire
'aide active a mourir si la législation venait
a l'autoriser.
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