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Pourquoi . . o
une perfusion continue dopaminergique ?

Dans la maladie de Parkinson, certains neurones présents dans une structure cérébrale
appelée Locus Niger sont altérés. Cela entraine un défaut de dopamine, substance ayant
un role régulateur sur le mouvement.

Le médecin est alors amené a prescrire des substances médicamenteuses,
afin de compenser ce déficit en dopamine.

Chez le sujet atteint de la maladie
Chez le sujet sain de Parkinson : défaut de dopamine

Défaut de dopamine
compensé par un
apport médicamenteux

Lorsque les symptomes de la maladie sont moins bien contrélés par les traitements,
des fluctuations motrices peuvent apparaitre :

© des blocages dus au raccourcissement de la durée d’action des médicaments.
Ce sont des akinésies de fin de dose.

@ des blocages totalement imprévisibles et indépendants de la prise du médicament.
Ce sont les effets ON - OFF.

© des mouvements anormaux involontaires. Ce sont les dyskinésies.
Références disponibles a partir de :

http://www.med.univ-rennes1.fr/etud/pharmaco/parkinson.htm
http://tcw2.ppsw.rug.nl/~vdbosch/pd.html



Principe . . -
d'une perfusion continue dopaminergique

Vous avez toujours besoin d’une certaine dose pour compenser le déficit en dopamine.
Il existe une fenétre thérapeutique optimale (moment ol le traitement est pleinement
efficace).

® En-dessus de la fenétre thérapeutique : des mouvements involontaires, appelés dyskinésies
peuvent apparaitre.

® En-dessous de la fenétre thérapeutique : des états OFF peuvent apparaitre.

Traitement dopaminergique discontinu (voie orale)
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Branchement
de la pompe

Seuil des blocages

Temps

La perfusion continue permet de rester
dans la fenétre thérapeutique tout au long de la journée.




Comment utiliser
la pompe a perfusion ?

La pompe est branchée le matin (au lever) par vous-méme
ou par votre infirmiere libérale.

Elle peut étre retirée le soir (au coucher).
Certains patients peuvent la garder la nuit.



« Ma vie...
...avec une pompe portable »

Nelly G.

« 50 ans, sous pompe depuis 1 an.

Je suis devenue parkinsonienne a 38 ans.

A partir de 2003, j'ai commencé a connaitre des périodes OFF avec en particulier des
tremblements trés intenses. Je ne pouvais attraper un stylo.

Mon neurologue m’a donc conseillé la pompe, je n’avais plus rien & perdre et tout a gagner.
Depuis, j'ai moins de tremblements intenses et si parfois j'ai encore un petit tremblement je fais
un bolus avec ma pompe.

Je fais tout : la pose du cathéter et du réservoir.

La pompe ne me géne pas du tout, je la mets dans une housse de téléphone et je me pique
dans le ventre 1 fois a droite, 1 fois & gauche.

La marche montre encore que je suis parkinsonienne mais assise personne ne s’en apercoit.
Je suis contente de la pompe. »

Gilles A.

« Epouse de M. A., 70 ans, ancien menuisier ébéniste sous pompe depuis 2 ans.

Mon mari est parkinsonien depuis plus de 12 ans. Avant de passer sous pompe, mon mari était
tres souvent bloqué dans la journée, nous utilisions jusqu’a 7 stylos par jour. Il avait de plus des
effets secondaires, il fallait faire quelque chose.

C’est le neurologue du centre hospitalier qui nous a proposé la pompe.

Depuis 2 ans, on sort, il m’accompagne pour faire les courses, il peut tailler les arbres de notre
maison de campagne.

C’est moi qui m’occupe de la pompe avec l'infirmier.

Je tiens aussi un journal pour pouvoir répondre a la question du neurologue : comment ¢a va ?
Ca va mieux. »



« Ma vie...
...avec une pompe portable »

Bernard L.

« 55 ans, sous pompe depuis 2 ans.

Passionné de mots croisés. Je les crée, je ne les fais pas seulement.

Je suis devenu parkinsonien a 44 ans en 1996, il y a donc plus de 11 ans.

Depuis cette date, j'ai dd apprendre a vivre avec ma maladie, supporter le regard des autres,
réapprendre les gestes simples du quotidien : manger était d’une simplicité enfantine,
au fil du temps cela devenait de plus en plus compliqué. Je n’arrivais plus a réguler ma
maladie, je prenais des médicaments 6 fois par jour. Mon médecin m’a alors proposé de passer
a la pompe.

Je suis passé « sous pompe » en février 2005.

Depuis, j'ai retrouvé une forme plus constante, moins de haut et de bas.

Si j’'oublie ma pompe, je le sens tout de suite au niveau des jambes, elles sont plus lourdes et
les muscles plus affaiblis.

Porter une pompe tout le temps ?

Je suis comme un attaché de presse avec ma pompe autour du cou ; ¢'est comme si j'avais
un téléphone portable.

Je gére mon traitement. Je vis mieux. »
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Mise en place
du traitement

1 I Discussion avec votre neurologue lors de vos consultations.

Celui-ci propose I'indication de mise sous pompe en lien avec
le Centre Hospitalier.

I continue de vous suivre.

2 | Hospitalisation en Centre Hospitalier.

Mise en place du traitement, adaptation des doses.

3 | A domicile, votre Prestataire vous accompagne dans la mise en ceuvre
de ce traitement

En début de traitement, si nécessaire avec votre conjoint, famille ou infirmier(ére) :

@ Information et formation a I'utilisation de la pompe
et ses consommables, explications de la programmation des réglages.

@ Conseils pour I'intégration du traitement a votre mode de vie.
@ Rappel des consignes d’hygiene et de sécurité.

@ Explication de la prise en charge.

1 mois apres, 1¢ bilan réalisé par votre intervenant a domicile
@ Utilisation de la pompe et des accessoires.

@ Intégration du traitement a votre mode de vie.

Tous les 6 mois : visites de suivi

4  Réapprovisionnement en consommables :

La livraison des consommables s'effectue tous les 28 jours sauf cas particuliers.

En cas de probleme technique
Votre correspondant est a votre écoute pour tout probleme technique nécessitant
une intervention 24h/24, 7j/7.

Vous pouvez également joindre L P FRF )(
(7L - DR AAR LR
du lundi au vendredi de 9h a 19 h.
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est notamment présente dans les soins a domicile, les gaz médicaux,
Uhygiéne médicale, les excipients pharmaceutiques et cosmétiques”
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