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dystonie, informe,

Tres diverses dans leurs manifestations, ces mala-
dies neurologiques sont handicapantes. Leur prise
en charge est delicate, mais des solutions peuvent
etre proposees aujourd’hui aux patients.

a dystonie est a la fois un symptdme
—des contractions involontaires et pro-
longées des muscles d'une ou de plu-
sieurs parties du corps, engendrant des
attitudes ancrmales — et le nom d'un
groupe de maladies appeléss dystonies. Méme
sl ces maladies neurologiques sont rames, il en
existe vingt-trois formes, divisées en dystonies
focales, les plus répandues, localisées a un seul
groupe musculaire, dont I'origine reste inconnue ;
dystonies secondaires a une pathologie
comme un accident vasculaire cérépral ou un
traumatisme cérchral; et dystonies genétiques,
scuvent generalisées, apparaissant dans 1'enfance
ou l'adolescence. Les perseonnes porteuses d un
géne ayant subi des mutations ont une probali-
lité de 50 % dc le transmetire a lsurs enfants.

Symptomes variables

Les symptémes varient donc beaucoup. Voici des
exemples de dystonies focales.

» Bléepharospasme

Les paupiéres se ferment de maniére répetée et
incontrélable quelques secondes a plusieurs
minutes.

« Torticolis spasmodique, ou dystonie
cervicale

Les spasmes forcent le cou a se pencher dun cote,
vers 1'avant ou l'amiére, et il 1este blogque.

« Crampe du musicien, de I'écrivain ou du
sportif

Les muscles de la main, du poignet ou des joues
ge contractent au moment 4'écrire ou de jouer.
+ Dystonie oromandibulaire

Les muscles des michoires font des mouvements
invclontaires (dents serrées ou bouche ouverte).
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Jystonies, de la rééducation aux traitements
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Traiter une necessite

ne consultation

chez un ‘neur-

logue est mdis-
pensable pour ¢tablir le
diagnostic et trouver un
traltement adapte au type
de dystonie, au degre de
douleur et de handicap.

Tra iterpents
adaptes

Plusieurs classes de medi-
caments peuvant apporter
un soulagement: myore-
laxants, benzodiazépinas,
antidouleurs, antiépilep-
tiques, anticholinergiques.
Il faut cependant souvent
proceder a des essais

REPONSES

D'EXPERT

Dr Daniel
Korchia
ORL & Marseille

“ La réeducation
vocale présente
un interét dans
certains cas.

En cas de dystonie laryngée,

la rééducation vocale, la
relaxation et ia psychothé-
rapie doivent étre tentées
en premier, car un terrain
anxieux est ici souvent pre-
sent. Mzis si cela ne suffit
pas ou ne marche pas, les
injections de taxine botu-

* ligue sont nécessaires,

a renouveler tous les 4 a

6 mois. Mayennant des
effets secondaires, paralysie
d‘u larynx transitoire, hypo-
phonie, fausses routes aux
liguides {il faut baire alors
gvec une paiile), mais avec
une injection sur une seyle
corde vocale, ces inconve-
nients sont réduits.

avant de trouver celui qui
convient le mieux. Pour les
dystonies localisdes, le
fraitement de réiérence
est, depuis 25 ans, |'injec-
tion de toxine botuligue,
a 1épéter en général tous
les 3 ou 4 mois. C'est la
méme toxine botulique
utiisée pour effacer les
ndes du visage, mais dans
des zones et a des doses
chitférentes. Ces injections
permettent d'affaiblir 1e(s)
muscle{s) en cause pour
réduire les spasmes sans
entrainer de paralysie
Elles sont couramment pra-
tiquées sous EMG (Electro-
myographie) gui consisle a
stimuler électriquement
I_e(s_} muscie(s) plusieurs
fois pour bienle(s) localiser
avant d'injecter, mais c'est
parfols difficile, car le tissu
musculaire est dense dans
certaines parties du corps
et piquares et stimulations
électricues sont désa-
gréables.

Technique nouvelle

D'ol I'intérét d'une
méthode astucieuse et
mnovante sous échogra-
phis, mise au point par un
neurologue, le Dr Piene
Hinault, et un kinesithera-
peute, Piemre Peres, tous
deux de Rennes. Le méde-
cin repere le muscle direc-
fement et précisément,
connait sa taille et sa pro-
fondeur, localse nerfs et
vaisseaux alentour et peut
ainsl les contoumer pour
éviter les hematomes. Mais
faute de maténel suffisant,
la méthode n'est encore
pratiquée qu'a Rennes et au
CHU de Lyon (Dr Ch. Vial).

EVELYNE OUDRY



LE MAGAZINE DE LA SANTE TRAITE DE LA
DYSPHONIE SPASMODIQUE

Le 4 avril 2014, le Magazine de la 5ante, sur France 3,
3 consacre sa  partie Dossier 3 la  dysphonie
cpasmodigus, qui est une des formes de dystonie
focale.

La dysphonie spasmodigue est une alteration de la voix
die 3 un spasme des cordes vocales. Elle entre dans le
cadre des maladies dystonigues. Ce trouble de la voix peut étre, soit isolg, soit associé a
d autres dystonies focales comme le bléepharospasme, le torticolis spasmodigue,la crampe
de |'ecrivain...

L'émission diffusée le 4 avril aborde le sujet par le témoignage d'une personne atteinte de
cette forme de dystonie et en filmant une séance d'injection de toxine botulique effectuée
par le Dr Klap, ORL et membre du comité scientifigue d AMADYS.

Ce repertage contribue 3 faire connaitre |3 dysphonie spasmodigue avec une présentation
pedagogique, compléte et tres claire.

Magazine de la Santé, France B, avril 2014

VIDEO A REVOIR SUR

http://amadys.fr/dystonie/les-formes-de-dystonie/dysphonie-spasmodique/
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Les malades atteints de dystonie se retrouvent

Ayze

Dimanche, au clos Chaboud, les
délégués de l'association Amadys
74, Denise Perrissin d'Ayze et Noél
Chemarin de Valleiry, avaient invité
Nicole Veillet de Péron, Régine
Chastanier de  Bourg-en-Bresse
déléguées de I'Ain, ainsi que Myleéne
Estrade de Chambéry pour la
Savoie. Vingt-six personnes étaient
présentes: les  malades, leurs

conjoints et les membres bénévoles.

Ces ont été trés

retrouvailles
appréciées.PhotoLLe DL/G.P.Amadys

est une association au service des
malades atteints de dystonie (200
cas en Haute-Savoie). Cette maladie
neurologique peut se manifester a
tout  age, des  formes
différentes: blépharospasme,
oromandibulaire, laryngée, torticolis
spasmodique, spasme
hémifacialCette maladie, aux effets
bizarres pour l'entourage, est lourde
de souffrances physiques et morales
pour ceux qui en sont atteints. Elle
fait partie des "maladies rares" dites
orphelines. Sa méconnaissance, y
compris par de nombreux personnels
médicaux, est 1'une des plus grandes
difficultés pour les personnes
atteintes.

Sous
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retrouvailles

Ces ont été tres
appréciées.PhotoLe DL/G.P."En
parler, c'est déja aider" telle est la
devise de l'association, dont un des
premiers buts est l'amitié et
I'entraide entre les malades. Amadys
travaille aussi étroitement avec des
médecins et des chercheurs. Pour
aider la recherche, l'association, qui
vit des cotisations annuelles de ses
membres, est habilitée a recevoir des
dons. Elle organise aussi des
activités telles que le marché de
Noél, un vide-greniers, une tombola
Le but d'Amadys: regrouper les
malades comme ce fut le cas
dimanche a Ayze, dans un climat
d'amitié et de réconfort, car la
dépression peut survenir a tout
moment. L'association est 1a aussi
pour défendre l'intérét des malades
aupreés des pouvoirs publics. C'était
la premicre fois que les bénévoles de
cette  indispensable  association
venaient & Ayze. Tous ont passé un
bon moment autour d'une bonne
table préparée avec soin par les
dévoués délégués.

Gilbert PELLIER

e e R
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@ oke
Bien-éetre
Tout sur la dystonie le 17 mai 4 Paris

Publié le 06 mai 2014 a 14h36 par Catherine

Connaissez-vous la dystonie, souvent confondue avec des problémes de tics, de Parkinson ou méme
tout simplement assimilée & des problémes psychologiques ? En réalité, cette maladie est bien réelle
ct se présente sous forme de contractures involontaires intermittentes : torticolis, clignements des
paupiéres, crampe de la main... un vrai handicap dans la vie courante.

Des mouvements involontaires

La dystonie est une pathologie qui occasionne des contractions musculaires intermittentes : téte
qui tourne de maniére involontaire avec difficulté & ramener la téte en position naturelle (torticolis),
contracture de la main lors de 1’écriture (crampe de 1’écrivain}, contraction des muscles des paupiéres
avec clignement intense des paupiéres et fermeture des yeux (blépharospasme), contracture de la
méchoire lors de la parole,

La dystonie concemne tout aussi bien les hommes que les femmes, mais peut aussi toucher les
enfants ct apparaitre dés la petite enfance sous forme de troubles de la marche et de chutes répétées.

Cette maladie, relativement rare, est trés souvent confoendue avec des problémes de tics ou encore

unc maladic de Parkinson. La dystonie est également encore trop souvent considérée comme une
pathologie psychologique.

Le diagnostic est donc souvent trés long a étre posé (il faut généralement plus de 2 ans).



Une maladie trés mal vécue

Etant donné que la dystonie est une pathologie neurologique visible, avec une géne motrice pour
effectuer certains gestes du quotidien (pour lire avec les contractures de paupiéres, pour conduire avec
le torticolis...), le malade a souvent trés peur de donner une mauvaise image a son entourage, ce qui
conduit a des comportements de retrait, de timidité. ..

La toxine botulique, un vrai soulagement !

Le Botox est essentiellement connu pour ses effets anti-rides. Pourtant, ses propriétés en font un
traitement de ler choix pour les problémes de dystonie. En effet, la toxine botulique permet de
paralyser les nerfs moteurs entrainant ainsi un relichement musculaire : les muscles qui
fonctionnent trop ou de maniére inappropri¢e, comme c’est Ie cas dans la dystonte, sont alors
détendus, évitant les spasmes.

La toxine botulique n’est certes pas un traitement définitif, puisque son action ne dure quede 3 4 6
mois, mais elle permet d’améliorer trés nettement la qualité de vie des malades.

Un colloque ouvert a tout public, le 17 mai 2014 a Paris

Si vous désirez en savoir plus sur cette pathologie, Amadys (Association de personnes atteintes de
dystonie) organise un colloque, ouvert 3 tout ie monde, a I’Hotel Ibis, avenue de Clichy le 17 mai
prochain.

Pour assister d cette journée, vous pouvez vous inscrire, avant le 9 mai, par téiéphone au 09 71 59 14
70 ou par mail a 1’adresse suivante : secretariat.amadys@amadys.fr.

Programme

e 14h : Accueil
Modérateurs : Pr Brigitte Girard, Ophtalmologue, Paris et Dr Christophe Vial, Neurologue,
Lyon

e 14hi15 : Introduction et présentation du sujet final portant sur la qualité de vie des patients
souffrant de dystonie (construit A partir des questions recueillies pendant ie colloque aupres
d’un panel présent dans la salle) - Pr Marie Vidailhet, Neurologue, Pitié salpétriére, Institut de
moelle et du cerveau, Paris et Présidente du comité scientifique d’Amadys

e 14h30 : Le iraitement des dystonies ORL - Dr Myriam Cohen, ORL, Fondation Rothschild,
Paris

e 15h00 : La toxine botulique et le long terme - Pr Pierre Krystkowiak, Neurologue, CHU,
Amiens

e 15h30 : L'électrostimulation pour la dystonie cervicale et les formes faciales - Pr Elena Moro,
Neurologue, CHU Grenoble

» 16h00/16h15 : Pause / récupération des questionnaires auprés du panel



¢ 16h15 : Rééducation et crampe du musicien - Coralie Cousin, Kinésithérapeute, Paris
¢ 16h45 : Rééducation de la dystonie cervicale et de la crampe de I'écrivain - Jean-Pierre Bleton,
Kinésithérapeute, Fondation Rothschild, Paris
* 17h15 : La qualité de vie des patients : réponses et commentaires en relation avec les
questionnaires recueillis auprés du panel - Pr Marie Vidailhet, Neurologue, Piti€ salpétriére,
Institut de moelle et du cerveau, Paris et Présidente du comité scientifique d’ Amadys
17h40 : Cocktail de cloture

Rendez-vous sur www clicbienetre com pour lire d'autres articles Bien-étre / Sante.

© Clic Bien-étre 2002-2015. Tous droits réservés.
Crédit photos : Getty Imapes / iStockphoto / Jupiterimapes
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De la toxine botulique contre la dystonie

W Tweeter 2| 0 commentaire(s)

NSNS TSSO Mis @ jour le 02-05-2014
-: Entrepatients

La toxine botulique, plus connue sous le nom de
Botox® est réputée pour ses effets miracles sur nos
rides. Pourtant, elle constitue aussi un traitement
médical de certaines maladies neurologiques
comme la dystonie. Nous vous proposons donc
quelques explications pour mieux comprendre ce

. handicap, encore trop souvent mal connu tant du
grand public que des professionnels de santé.

La dystonie, une maladie handicapante et mal connue

D fait de sa rareté, cette pathologie est encore mal connue des médecins généralistes et du grand public. La
dystonie entraine des contractions musculaires intermittentes chez les personnes qui en sont atteintes.
Elles subissent alors des postures ou des mouvements anormaux, comme par exemple un torticolis
spasmodique, la crampe de I'écrivain ou du musicien. Selon les cas et les moments, la dystonie peut &tre
trées handicapante et constituer une géne au quotidien ; les mouvements sont souvent mal interpretés et
confondus avec des tics, des troubles factices voire méme une maladie de Parkinson ou la prise d'alcool
ou de stupéfiants. L'établissement d'un diagnostic précis peut prendre jusqu'a 2 ans. Cette maladie conceme
aussi bien les hommes que les femmes de tout dge et peut méme se déclarer chez les enfants.

Le Professeur Marie Vidailhet, neurclogue a la Pitié salpétrigre, et présidente du comité scientifique de
l'association Amadys, revient sur les difficultes des patients a vivre avec cette pathologie.

http://www.entrepatients.net/fr/sante/actualites/871171-traitements-de-toxine-botuligue-contre-dystonie




Quelles sont les manifestations de la dystonie ?

Professeur Marie Vidailhet : La dystonie est une affection multiple avec des symptdmes pouvant étre
assez localisés : téte qui tourne de maniére involontaire (torticolis) avec difficultés a ramener la téte en
position naturelle, clignements intenses des paupiéres avec fermeture des yeux par contraction des muscles
des paupiéres, parfois plusieurs secondes, de maniére répétée (blépharospasme), contractures de la main et
position anormale lors de |'écriture survenant chez des sujets qui auparavant maitrisaient parfaitement bien le
geste d'ecriture (crampe de I'écrivain). Des atteintes plus rares peuvent étre découvertes telles que des
contractures de la machoire lors de la parole, des difficultés a s'exprimer par atteinte et contraction des
cordes vocales (dystonie laryngeée) Des formes plus sévéres peuvent apparaitre avec un début dans
I'enfance, commencant parfois par une difficulté de la marche et des chutes de I'enfant.

Qui et quand consulter ?

Professeur Marie Vidailhet : Selon l'dge du sujet, un neuropédiatre peut étre consulté s'il y a des
symptdmes qui apparaissent dés l'enfance ou un neurclogue, aprés conseil du médecin traitant. Ce
neurologue pourra éventuellement référer la personne auprés d'un centre spécialisé dans le domaine des
mouvements anormaux et en particulier la dystonie (Centre de Référence Mational ou Régional). lls font partie
des centres de référence neurogénétique (site internet).

Une prise en charge a 100 % des scins peut étre demandée. La dystonie, maladie rare, ne fait pas partie des
maladies couramment prises en charge & 100 % et nécessite une demande faizant lieu a dérogation.

Quel est I'impact sur la vie professionnelle ?

Professeur Marie Vidailhet : Souvent prise pour une atteinte psychologigue, le probléme concemne la
reconnaissance de la dystonie dans le milieu professionnel. Pour faciliter 'intégration, présenter son dossier,
soutenu par les courriers du neurclogue et du médecin traitant auprés du médecin du travail, est utile. Celui-ci
peut faciliter I'adaptation du poste de travail notamment en faisant appel 4 un ergonome.

La reconnaissance du handicap est-elle un probléme fréquent ?

Professeur Marie Vidailhet : Cette reconnaissance est souvent difficile a obtenir dans la mesure ou l'idee
qui reste ancrée dans |'esprit de certaines personnes est que la dystonie est d'origine psychologique. 1l faut
donc faire preuve de qualités didactiques pour faire comprendre ce gu'est la dystonie, comment elle se
soigne, quelles sont les adaptations nécessaires. Les patients, les aidants, les associations, tout autant que
les soignants, ont un rdle important & jouer pour diffuser ces informations.

http://www.entrepatients.net/fr/sante/actualites/871171-traitements-de-toxine-botuligue-contre-dystonie




La toxine botulique en pratique

Injectée par un neurologue dans le muscle atteint qui se contracte trop ou de facon
inappropriée, la toxine botulique [affaiblit temporairement avec un effet de
relaxation musculaire, évitant ainsi les spasmes et autres mouvements involontaires
propres a la dystonie. Le profil de tolérance a ceftte substance est excellent et il
n'existe que de rares confre-indications a son utilisation. Selon les cas, [leffet
commence a se manifester au bout de quelques jours, perdure de 3 4 6 mois, au
terme desquels il faut renouveler linjection dans des centres de traitements
specializés.

On peut parfois constater certains effets secondaires, mais ils restent dans
limmense majorité des cas locaux, bénins et réversibles et disparaissent
spontanément en une dizaine de jours, rarement quelques semaines. Selon la zone
ou a été injectée la toxine botuligue, les plus fréquents sont des troubles de la
déglutition, une paupiére qui chute ou une sécheresse oculaire. Lincidence des
effets secondaires reste stable au fil du temps et selon certaines études, pourrait
méme diminuer.

En se basant sur des études menées sur plusieurs années (jusgu'a 20 ans de recul
pour 'une d'enfre elles), il resulte que l'efficacite reste globalement stable au fil du
temps tout comme les fréequences d'injection avec parfois une légére augmentation
des doses. Il a été évoqué le développement d'une résistance possible a la toxine,
avec des anticorps anti-toxine, mais les nouvelles formulations rendent ces cas trés
occasionnels. On peut méme constater, en plus de I'effet direct de la toxine gui va
relaxer le muscle, un effet indirect impliquant la plasticité neuronale soit la capacité
du cerveau a créer, défaire ou réorganiser les réseaux et les connexions des
neurones. La toxine peut donc agir dans une moindre mesure non pas uniguement
sur les symptdmes mais aussi sur les mécanismes causaux.

« Dans le cadre de la dystonie focale, le moins bon des résultats avec la toxine est
presque toujours meilleur gue le meilleur des résultats avec les médicaments. » nous
rappelle le Pr ofesseur Pierre Krystkowiak, neurologue au CHU d'Amiens.

Connaissiez-vous la dystonie ? Avez-vous des personnes dans votre entourage qui en souffrent ?

POUR ALLER PLUS LOIN :

« Actualité Le Botox, une solution aux problémes dincontinence chez la femme
« Actualité Le Botox a l'essai contre le rhume des foins
« Actualité Un comprimé prolonge les effets du Botox

Références :

« Communiqué de presse La toxine botulique, ce n'est pas que du luxe |, Amadys, avril 2014
« Communiqué de presse Vivre avec la dystonie, Amadys, avril 2014

http://www.entrepatients.net/fr/sante/actualites/871171-traitements-de-toxine-botuligue-contre-dystonie
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« Retour au calendrier
Conférence: La dystonie : les prises en charge thérapeutiques 3

« Date de début : 17/05/2014 00:00
» Date de fin: 17/05/2014 00:00
+ Lieu : Paris

La dystonie ; les prises en charge thérapeutiques
Le 17 Mai 2014, 14h & Paris

La dystonie, maladie neurologique multiforme, est un trouble du tonus musculzire lié 3 un mauvais signal envoyé par le
cerveau, qui provogue des postures ou des mouvements anormaux. Il existe plusieurs formes de dystonie, qui touchent
un ou plusieurs groupes musculaires, comme le cou, les paupiéres, les mains, les cordes vocales. Cette maladie
neurologique, parfois douloureuse, affecte le quotidien des patients, et peut étre vécue comme un handicap. On peut
traiter certains symptdmes, mais |z dystonie impose une lutte au quotidien pour se rézpproprier le contrdle de son corps.
L'zgssociztion Amadys, informe, accompaane et défend les droits des personnes atteintes de dystonie. Ce colloque est
organisé pour aider les patients et leurs proches, faire un point surles prises en charge existantes et les avancées dans ce
domaine.

Le programme

14h : Accueil
Modérateurs : Pr Brigitte Girard, Qphtaimologue, Pans et Dr Christophe Vial, Mewrologue Lyon

« 14h15 : Introduction et présentation du sujet final portant sur la qualité de vie des patients souffrant de
dystonie (construit & partir des questions recueillies pendant le collogue auprés d'un panel présent dans la salle) -
Pr Marie Vidailhet, Neurologue, Pitié salpétriere, Institut de moelle et du cerveau, Paris et Présidente du comité
scientifigue d’Amadys

s 14h30: Le traitement des dystonies ORL - Dr Myriam Cohen, ORL, Fondation Rothschild, Paris

+ 15h00 : La toxine botulique et le long terme - Pr Pierre Krystkowiak, Neurologue, CHU, Amiens

+ 15h30 : L'électrostimulation pour la dystonie cervicale et les formes faciales - Pr Elena Moro, Neurologue,
CHU Grenoble

1600/ 1615 © Pause / récupération des guestionnaires auprés au pane'

« 16h15 : Rééducation et crampe du musicien - Coralie Cousin, Kinésithérapeute, Paris

« 16h45 : Rééducartion de la dystonie cervicale er de la crampe de ["écrivain - Jean-Fierre Bleton,
Kinésithérapeute, Fondation Rothschild, Paris

+« 17h15: La qualité de vie des patients : réponses et commentaires en relation avec les questionnaires recueillis
auprés du panel - Pr Marie Vidailhet, Neurciogue, Pitié salpétriére, Institut de moelle et du cerveau, Paris et
Présidente du comité scientifigue d’Amadys

17h40 : Cocktail de cldture

Colloque ouvert a tous sur inscription Hétel IBIS Berthier, Porte de Clichy
auprés d’Amadys avant le 9 mai zu : 163 bis, Avenue de Gichy, Impasse Chalabre,
09 71 50 14 70 75?1795!75‘

secretariat.amadys@amadys. fr Métro : Parte de Clichy ou Brochant,

Parking : Hdtel Itis

L'association

Créée ily a 27 ans, Amadys est une association de personnes atteintes de dystonie. Elle regroupe 2 200 adhérents dont
70 délégués répartis sur toute la France. Ses objectifs sont de faire connaitre la maladie au corps médical et au grand
public, d'accompagner les personnes atteintes et leurs proches, d’'organiser des rencontres de patients et des collogques
scientifiques, et de soutenir la recherche. Une devise « En parler, c'est déja aider », un site www.amady s.fr et une
ligne d'information et de conseil : 09 71 59 14 70.

http://www.handirect.fr/rubriques/actualite/agenda/conference-dystonie-prises-charge-therapeutiques,2014-05-17,152.html
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DYSTONIE

[ actualite

DES INJECTIONS
MOINS DOULOUREUSES

Un neurologue et un masseur-kinésithérapeute ont mis au
point une méthode d’injection de toxine botulique
plus efficace, mieux ciblée et surtout moins
douloureuse : l'injection sous echographe. Une petite
révolution pour les patients. rar sopHIE CONRARD

a dystonie — ou plutdn les dys-
tonies, devrait-on dire, tant les
formes cliniques sont variables
—est un trouble du tonus
musculaire lié & un mauvais signal
envoyé par le cerveaw. Elle se traduit
par des postures ou des mouvements
anormaux, comme par exemple un
torticolis chronique, la “crampe de
I"écrivain” ou un blépharospasme
{dysfonctionnement des paupieres).
Selon les cas et par moments, elle
peut ére tres douloureuse et invali-
dante, Environ 45 000 personnes en
souffrent en France.
Mal connue des professionnels de
santé, la dystonie est difficile a diag-
nostiquer. Cela peut prendre jusqu’a
deux ans. A ce jour, il n'existe pas de
traitement permettant de guérir Ja
maladie mais on peut intervenir
efficacernent sur les sympldmes et
permettre aux patients de reprendre
le contrdle de leur corps, essentielle-
ment grice 4 la toxine botulique.
Bon nombre de patients sont en effet
soulagés grice a des injections de ce
poison mortel a forte dose — connu
pour ses effets miracles sur les rides...
Injectée directement dans le muscle
atteint, qui “travaille trop”, elle para-
lyse temporairement — les injections
doivent étre renouvelées réguliere-
ment — les nerfs moteurs et provogue
ce qu'on appelle une “paralysie flasque”.
Ce traitement a fait ses preuves depuis
vingt-cing ans.
Habituellement, la toxine est injectée
sous clectromyographie (EMG) : on
envoie au muscle une stimulation éec-
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trigue pour le localiser précisément
avant de procéder a l'injection. Ce
processus est parfois difficile et néces-
site I'utilisation d"aiguilles spéciales en
teflon, car le tissu musculaire est trés
dense sur certaines parties du corps. [
arrive que le neurologue soit obligé de
faire plusieurs piquires douloureuses
avant de trouver le muscle a traiter.

Découvrez l'injection

sous échographe

Sachant cela, le I Pierre Hinault,
neurologue, ¢t le masseur-kinésithé-
rapeute Pierre Peres ont mis au point
une nouvelle méthode d'injection, as-
tucicuse, grice a laguelle les injections
sont plus efficaces, micux ciblées, plus
rapides et donce moins douloureuses,
Avant la séance d'injection, le masseur-
kinésithérapeute effectue un travail
minutieux d'identification des mus-
cles i traiter avec le patient. Ensuite,
le neurologue utilise un échographe
pour localiser avec précision les diffé-
rentes zones du corps. Cela permet
par exemple de situer les muscles
permettant la flexion du pouce, opé-
ration habituellement difficile. Grice
al'échographie, le neurologue visua-
lise les muscles et peut demander au

Un collogue le 17 mai

T R T T o

patient de les faire bouger pour les
repérer en direct. Il a ainsi une vue
d'ensemble et peut également déceler
les veines et artéres qu'il devra con-
tourner, pour éviter la formation
d'un hématome.

Le CHU de Lyon a déja intégre cette
méthode dans ses protocoles de trai-
tement de la dystonie. Elle est appelée
2 se diffuser plus Targement — reste &
contourner un obstacle : la rareté du
matéricl nécessaire dans les hopitau,
selon lassociation Amadys. m

Source : Amadys.
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® 17 mai

Colloque Amadys (association
de patients atteints de dystonie)

A Paris

Théme : “Dystonie : les prises en cha '
fstonie: rge thérapeuti !

Rens. et inscriptions : 09 7159 14 70 wsetrerarlat,anlad:}ﬁismm.fr
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A Congrés-réunion

B Collogue médical Amadys B 23" congrés scientifique de la Fondation ARSEP

La dystonie; les prises en charge thérapeutiques, La SEP et la femme

présidé par le Pr Marie Vidaithet Nouvelles cibles immunologiques dans la SEP

17 mial 2004 Paris Intervenants : Sandra Vukusic (France), Rhonda Voskhul (Etats-

Unis), Carlos Selmi (italie), Hartmut Wekerle (Allemagne), Alasdair
Remeignements; 09 71 591470 Coles [Royaume-Uni), Tomas Olsson (Suéde)
secretariat.amadys@amadys. fr Invité : Brung Falissard (France)

Maladies reurclogiques chroniques : que peut-on attendre

du retour de la neuropsychiatrie 7

c3dmar 2014
Institut des Cordeliers, Paris
Inscriptions avant le 14 mai sur www.arsep.org

; ADDICTIONS :
| B Edition Jeudi 5 & Vendredi 6 juin 2014 DE LA TRANSVERSALITE

L\ del'ALBATROS AUX PARTENARIATS

I\ PARIS
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www.centredesaddictions.org
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Arsac-en-Velay. L'association Amadys organise une marche
contre les maladies rares

Huit caisses locales de Groupama allant du Mézenc a la Margeride en passant par le bassin
du Puy et le Meygal se sont associées.

Dans chaque département de Rhone-Alpes et d'Auvergne, une marche est organisée pour sensibiliser le grand
public aux maladies rares et collecter des dons.En Haute-Loire, la marche est organisée, dimanche 15 juin, a «
Bouzols ».Les inscriptions et départs auront lieu entre 9 heures et 11 h 30 avec trois parcours au choix : 4,5 km, §
km ou 12 km.L'organisme prend en charge les dépenses de logistique et les recettes seront versées a_Amadys,
association pour les malades atteints de dystonie.Elle est dite rare lorsqu'elle touche moins d'une personne sur 2
000, soit 3 millions en France. Elle se développe souvent avant 1'age de 2 ans et met en péril la vie dans un cas sur
deux. Trop souvent, les laboratoires renoncent a développer des programmes de recherche coliteux qui
concerneraient une minorité de malades.www.amadys.fr Tél: 09 71 59 14 70.
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Arsac-en-VelayL'association Amadys organise une marche
contre les maladies rares

Huit caisses locales de Groupama allant du Mézenc a la Margeride en passant par le bassin
du Puy et le Meygal se sont associées.

Dans chaque département de
Rhone-Alpes et d'Auvergne, une
marche  est  organisée  pour

sensibiliser le grand public aux
maladies rares et collecter des dons.

La marche est organisée dans
chaque département des régions
Rhoéne-Alpes et Auvergne. Photo
René BayEn Haute-Loire, la marche
est organisée, dimanche 15 juin, a
«Bouzolsy.

La marche

est organisée dans
chaque département des régions
Rhoéne-Alpes et Auvergne. Photo
René BayLes inscriptions et départs

E97C385657F0660A70EDOEA35F0B45321B05F977D1454FD9BBIB7A0
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auront lieu entre 9 heures et 11h30
avec trois parcours au choix: 4,5 km,
8 km ou 12 km.

L'organisme prend en charge les
dépenses de logistique et les recettes
seront versées a
association pour les malades atteints
de dystonie.

Les maladies rares

se déclarent, généralement, avant
I'dge de 2 ans

Elle est dite rare lorsqu'elle touche
moins d'une personne sur 2 000, soit
3 millions en France. Elle se
développe souvent avant l'age de 2
ans et met en péril la vie dans un cas
sur deux. Trop souvent, les
laboratoires renoncent a développer
des programmes de recherche
colteux qui concerneraient
minorité de malades.

unec

www.amadys.frTél: 0971591470.
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Reperes

L'association Amadys

L'association Amadys

Fondée en 1987, elle est composée
de 2200 adhérents et 70
représentants locaux.

Son but: faire connaitre la maladie
au corps médical et au grand public,
accompagner les malades, organiser
leur rencontre et des colloques
scientifiques et  soutenir la
recherche.
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Marchons ensemble pour vaincre les maladies rares

Dimanche 15 juin, autour de la

forteresse de Bouzols, marche
organisée  par la fondation
Groupama pour vaincre les maladies
rares et aider particulierement
Amadys, association des malades
atteints de dystonie. La

manifestation est organisée par les
caisses locales du secteur sud de
Groupama Laussonne Sumeéne,
Saint-Julien-Chapteuil, Le Mézenc,
Plateau Volcanique, Saint-Martin,
Salettes, Gazeille Laussonne,
Margeride Gevaudan, Gardes du

4B71789951704709D0410BC3120055CA16E462347199424CADA2142
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Velay. Trois parcours sont proposés
45 km, 8 km et 12 km ;
ravitaillement pendant la randonnée
ainsi qu'a l'arrivée.
De 9 h a 11 h 30
information aux participants dans la
salle de l'assemblée de Bouzols.
Départ des randonnées de 9 h a 11 h
30. Accueil et billetterie a la maison
de l'assemblée : 5 ? pour les adultes
et enfants a partir de 12 ans.
Participation ~ gratuite pour les
enfants de moins de 12 ans.

accueil,

Page 1

‘ Tous droits de reproduction réservés



Date : 02/05/2014

Pays : FRANCE

Page(s) : 6

Diffusion : 4932

Périodicité : Hebdomadaire
Surface : 23 %

(1/1) AMADYS

, T
i ﬂ"&u"b,‘. |.: ll'”ET

RAPPORT D'ACTIVITES /

el COns

1l

Animation et vie
mstitutionnelle

roupaima Rbdne-Alpes Auvergne regroupe 560 000 wo-
@ t@nes, repartis dans 12 dipariements. Le depaniament

che a Loire comple 44 caisses locales, avec 50 adminig-
{rateurs. Groupaima Lere, ce son? aussi 52 700 socidtaire, 150 s
Lanés, 27 agences, b0 chamgés de clientéle particuliers-retraités,
10 chargés de clientéle arlsns-commergants, 13 chargés de
clientele agricole
Flusieurs evénemenlts mutualistes ol margué 'année 2013
pour Lo Fedération des calsses kocales de Groupama de 1a Loire.
Lo journde Pass inatallation s'est déroulée 1o 5 nevembee, &
deslenalion des jeunes agricudbeurs récamment installés. Sur
i T4 inwiles, &5 staiend pretents. Mehel Duther, secrdaine
general de la federation départementale, a lenu & leliciter
Vénquipe des chargés de clentéle agricole et des redéronds agris
cobes = poir deur raplicabon s il g% pu e co bon faus de pré-
sence = Les astembléss generales des casses locabes ont ag-
cueillven 2013, ot pour la premsére lois, les charges de clientele
reirades particuliers gui sont mlsmvanus sur |'srganisation des
agences ol la prisentation de | assurance habiation, aansi que
|5 charges de clientele professonnedle el agrsccde quianl pre-
sanié le dossier innovant quiest Gramilage
Les resporsables de ia lédération dipartemeniabe ¢l cous des
caisses locales sont attaches 4 la prévention. Cerfaines caisses
onl Weshé en 2003 Vopéralson reglage de phares. Elle a é18 une
grande riussite puisgue TO voituses ont élk conbrilées. Catte
cpiration s'est dérnulén « pn présence des charges de clanlele,
Qui an pu rencantrer des clients pofontiels = a précisé Mxhel
Duchez. Effectroement, la moite des vehicules contridés n'ap-
parlenaient pas b des socstasres L aetion 10 de conduite rurale
s'est déroulen au collége d'Andrézieux- Bouthidon, avec
184 #eves, o au lycke de Veauche aves 112 eleves = N 2 ag
& um a0 2pn Lolpours Irds apprécnte des efabissemens scolares
el des fives, 8 précisé Michel Duchez. De plus, nous sammes
pleinement dans metre rile de prévention s sensibimant [es jeunes
i dangers oe bs route b A noler Bussi gue Geoupsma maintiend
&85 comtacts avee les Cuma = Cela il mamfenant parfe o un
sui régulier, pecessaine 0 terme de prfvention of de maitrise
&S Fragines =
Dhifférentes actcns ont #té mendes conjointemend entre ks dus,
{#deration et caisses locales, of les réscaus commerciaus de
Ious les marches, comme par eoemgle U ergansation d'wn stand
a laicare de Sainl- Elerme, des mlenentions lors de manilestations
diickies dbu marche des artsans, commarcants
L arwbe 2013 & sussi gbé mamues & Groupama par une pouveauts
enterma de fnrmatan, EXleclivement, s apris-mid de réunions
de socbeurs ont élé didides, § chague fois, = & une formation
spdtifque, oreniee vers un soulicn Ires ratigue, devand permeline
Bux casses (ocales & éfre de plus =n plus autonomes, Dels permel
de pocryoir loucher un grand nomire J dlus, Ju v du irés bon faur
o présence Gans (84 renconles =, & puerpliguer Michel Ducher.
La méme crgansation est en place pour Les aprés-madic de
riyminrs de consesl f admeresbration, pour permebire de decourir
un service de Lentreprise dilférent & thaque fois
Groupama poursiet son accompagnement pour la recherche
poisr des madndies racre, Laléderason départemnentale adecide
d'organiser une marche donl tes fonds collectés seront feverisés
aupralit d whe assocation, Amadys, gu lutbe contie les malades
neura-massilares, Celte marche sefa coganses b& 15 juin &
Menibrisen
Phisppe Dured, vice-prissident de La féderation dépariementale,
nrappsio que lavieindtilulonnedle do Groupama o cbi rylhmee
or 2013 par la tenue de guatre rdunsens de corsed o adminis-
tratson, de 10 réwnions de bureaw, 2 réuniens de secleurs insti-
laticnnels iniveay de discusson endre La fédératson st les camses
laeales), un comae de développoment |pour échanger enire led
respodisahles de masches el relérents slus
= Chacun denfre nous dad en permanenre Sire seocivus du devemr
de s casse [ocale, 3 complite Fhilippe Durel (e recrulemenr
d admenstratecrs of Sadmmrslralices dol fare {'obyed, chagque
annde, d'un plin gaction. Savowr “passer [ main” ol BESurer 34
surcesson Bl partie snhdgranle du rdle o sdmawatraing Toutes
££% votuhons enfrevd dans Je cadre de e riflpnon mende au niveay
régquanal sur les rdles el missions des caisses ocales. Soyonsauss
H‘W‘JNQ S 1 Picedsld Quie not Consals locaur puvisent g fe
plus repritsentatil possible de pos socdtaes », B

Lo
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TOXINE BOTULIQUE ET REEDUCATION
DANS LES DYSTONIES FOCALES

TORTICOLIS SPASMODIQUE
ET CRAMPE DE L’ECRIVAIN

La toxine botulique a fait ses preuves face a la dystonie.
Voici deux cas précis dans lesquels une injection et l'action du
masseur-kinésithérapeute se révelent particulierement efficaces.

PAR THIERRY PERON-MAGNAN'

Introduction

Les dystonies sont des mouvements anormatx,
involontaires, responsables de mouvements
répétitifs ou de postures inadéquates (fig. 1).
L'hypothése physiopathologique actuelle' est
un dysfonctionnement sensorimoteur de la
régulation des aires sensorimotrices, par les
ganglions de la base principalement. Avec
pour conséquence une levée de l'inhibition,
pour un schéma moteur donné, avec une
désorganisation de l'innervation réciproque
{agoniste/antagoniste). Fréquemment le patient
prend alors 'habitude de “réafférenter” son
mouvement par un “geste antagoniste” pour
le contrdler (il touche son menton avec la main

Page 1

i pour controler sa téte, ou le dos de sa main avec

¢ l'index controlatéral pour stabiliser son écri-

i ture), Les thérapeutiques médicamenteuses sont

i peu efficaces, excepté les injections de toxine
botulique. La chirurgie reste exceptionnelle.

! Lusage médical de la toxine botulique est cou-

| rant depuis 1978. En France, elle est présente

i sous trois formes” : le Dysport AMM en 1994,

| le Botox AMM en 2000 et le Xéomin AMM
en 2008, Son mode d'action réduit la tonicité
musculaire. En neurologie. les deux principaux
-‘-'!-'!'ldr[““t.‘-'i CONCErndés par unc h:r'p‘t'rti.'ll'li.l..' ms-

i culaire relevant d'un traitement par toxine
botulique sont les troubles pyramidaux avec la
spasticité, et les troubles extrapyramidaux avec

T rTe——
=t -
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TOXINE BOTULIQUE ET REEDUCATION DANS LES DYSTONIES FOCALI

la dystonie. Dans ces deux indications, 'objec-
tif thérapeutique est toujours fonctionnel.
Pour cette raison, les injections de toxine sont
fréquemment associées i une rééducation
fonctionnelle,

Selon une classification clinique, il existe des
dystonies généralisées, concernant au moins le

trone et un membre, les dystonies segmentaires |

pour un membre et les dystonies focales se
limitant & une portion de membre. Une classi-
fication étiologique distingue les dystonies
primaire et secondaire (maladie, traumatique,
tumeur, génétique, toxique, post-anoxie, infec-
tion). Nous allons commenter ici la prise

en charge rééducative sous couvert d'injection
de toxine botulique des dystonies primaires
focales. Nous les aborderons sous la forme

des dystonies cervicales ou torticolis spasmo-
diques (TS) et de la crampe de I'écrivain (CE).
La prévalence des TS5 est d"environ 6 pour

100 000, celle des CE nest pas connue mais
sans doute plus faible. Lige de survenue est
compris entre 30 et 60 ans, avec une évolution

vers la stabilité et la chronicité qui pourra fluc- |

tuer dans le temps avec des phases de rémission
de plusieurs années toujours possible.

Historique de la toxine botuligue

Ce serait un médecin allemand, le I Justinus
Andreas Christian Kerner (1786-1862, fig. 2)
qui aurait donné la premiére description
détaillée du botulisme, Il aurait également
testé ses applications thérapeutiques sur de
nombreux animaux et sur lui-méme.
La toxine botulique est une toxine secrétée
par une bactérie, le dlostridium botulinum.
Le mécanisme d'action est une inhibition de
la libération d’acétylcholine au niveau de la
synapse, ce qui blogue la transmission entre
nerf et musele.

I Principes généraux et stratégies

de la rééducation des dystonies

Ils sont étayés par I'hypothése physiopatho-
logique et par la pratigue,

- Le schéma moteur aberrant, schéma “par
défaut” que l'on peut appeler schéma A, sera
évité autant que possible dans un premier
temips. Les stratégies viseront & restaurer la
fonction : contrdle des mouvements de téte,
écriture, en utilisant des schémas suffisam-
ment éloignés (fig. 3) pour ne pas activer la
dystonie mais autoriser la fonction. Lidéal
serait de progresser d'un schéma Z vers un
schéma AL Il n'est pratiquement pas possible
de retrouver le schéma A d'origine sans mani-
festation dystonique.

- Repérer soigneusement les muscles dysto-

(2/6) AMADYS

i Fig. 3: Prise de stylo en "moindre dystonie™ pour la réalisation

i des tracés.

| Fig.4: Repérage clinique du grand palmaire avant Injection.

Fig. 5 Injection du grand palmaire aprés repérage par electro-

i stimulation.

: nigues, en les différenciant des muscles

| compensateurs.

| - Placer les muscles dystoniques en course

i externe, o leur activité est moindre,

I - Eviter le recours au geste antagoniste.

. - Placer le patient dans un climat “dattention
| détachée”. En hypnose, on parle de “processus
| de conscience modifiée”, afin d'éviter la fixa-

| tion anxieuse (toujours présente) sur le geste
| incriminé, qui renforce la dystonie.
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TOXINE BOTULIQUE ET REEDUCATION DANS LES DYSTONIES FOCALES

- Solliciter analytiquement les muscles
dystoniques hors fonction, pour améliorer

| leur contrile volontaire puis, progressivement,
les associer dans une action synergigue avec
les autres muscles dans un geste éloigné de la
fonction concernée (mouvements cervicaux,
écriture], puis dans les secteurs dystoniques.

- Pratiquer des exercices correcteurs de fagon

- Renforcer etfou réafférenter les muscles
correcteurs.

- Utiliser tous les feedbacks possibles (informa-
tif, visuel, tactile, proprioceptif).

- Progresser par objectifs séquentiels, par

= Etapes, qui sont évaluds réguliérement par
vidéo etfou par les tracés et écrits pour les CE.

l Injection de toxine botulique

en pratique

Le choix des muscles est orienté par :

- Pinjecteur qui détermine, souvent en parte-
nariat avec le kinésithérapeute, la cible muscu-
laire par un examen clinique minutieus ;

- l'amélioration fonctionnelle cscomptée ;

- la pertinence de un, deux ou trois muscles,
rarement plus;

- si la phénotypie de la dystonie est complexe,
o Sitis dinicetion la rééducation peut étré inifice dans un premier

IiII'Ilrr||I||J||II'| tmwmﬂhlﬂdmh*hﬂﬂﬂ'w ITIélfﬂE
sy substituer, en particulier dans les CE.

Méthodaologle
Aprés un examen clinique minutieux qui
qualifie la dystonie, le médecin injecteur
(neurologue] réalise, un repérage par contrac-
tion contre résistance du muscle cible repéré
(fig. 4), puis un repérage par électrostimula-
tion (fig. 5). Une aiguille de trés faible diame-
tre, siliconée sur toute sa longueur sauf a son
extrémité, est reliée a un appareil de type TENS,
Un courant de faible ampérage permet de
repérer le muscle qui produit, lors du passage
du courant, les secousses rythmiques attendues.
.. Silies J'fuj,l'ﬂm" I-:ﬂhjm{ﬂmt, la toxine est alors Iﬂiﬂfﬂs‘f—.
recommenids Le geste est le plus souvent indolore et ne dure
que quelques secondes en fonction de la diffi-
culté de la cible (par exemple, 'un des Béchis-
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TOXINE BOTULIQUE ET REEDUCATION DANS LES DYSTONIES FOCALES \

seurs profonds des doigts ou le splénius) et de

I'expérience du praticien.

Les doses recherchées sont toujours les plus
faibles (nécessaire et suffisant) pour un muscle
donné, Les effets sont ressentis et évaluables

seulement aprés une période de cing a dix
jours environ, leur durée est de l'ordre de

trois mois. Le renouvellement des injections
est donc nécessaire tant que la dystonie n'est
pas controlée, mais celui-ci n'ést jamais réalisé
avant ce délai de trois mois en raison du risque
de réaction anticorps antitoxine. Avec les in-
jections répétées et I'évolution de la rééduca-

tion, les injections seront progressivement

espactes jusqu'a deux, voire une fois par an,

ou méme étre interrompues.

Rééducationdes TS

Classification
- Torticolis, droit ou gauche (rotation de la
téte) ;
- Latérocolis, droit ou gauche (déviation
latérale de la téte) ;

- Antécolis (projection en avant de la téte) ;
- Rétrocolis ( projection en arri¢re de la téte).

Les différentes formes peuvent s'associer,
donnant par exemple un torticolis droit

avec une inclinaison a gauche. Mais d'autres
mouvemenis anormaux peuvent se combiner,
comme un tremblement (oscillation rythmique

autour d'un axe).
Les principaux muscles recherchés sont :

- Splénius et SCOM, qui forment un couple

de rotation ;

- Angulaire ;

- Trapéze ;

- Scalene ;

- Peaucier.

Des muscles plus profonds sont parfois
concernds, mais les méthodes de détection

actuelles ne permettent pas de les identifier

précisément.

1l n'existe pas de recommandation en matiére
de rééducation, ni méme de protocole consen-

suel. Une méta-analyse récente’ fait état de

plusieurs approches intéressantes, associant
souvent différentes techniques (actives et pas-
sives) mais pour des raisons méthodologiques,

aucune n'est retenue formellement par les
auteurs, Comme approche active, on peut
citer celle de Jean-Pierre Bleton®®,

En s'inspirant de ces méthodes, on peut appli-
quer la démarche suivante : étirer les muscles
dystoniques (si raideur), revalider les antago-
nistes (fig. 9) souvent déficients (via un travail
isométrique en course interne, par exemple)

et rééduquer le couple agoniste/antagoniste a
travailler en synergie. La réafférence sensorielle

| - S - ——
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et cognitive est constante, par le biais de feed-
backs visuels (miroir, vidéo) et le guidage in-
formatif du kinésithérapeute (modération,
stimulations), mais aussi par des "cibles”
atteindre par le regard (pointeur laser) pour
une rotation ou un contact (main du kinési-

thérapeute).

Afin de respecter les principes de rééducation,
| on veille i rechercher tous les paramétres du

| mouvement qui vont éviter le déclenchement

| de la dystonie : jeux d'inclinaison du cou,

| vitesse et rythme du mouvement, réduire les

| afférences sensorielles externes (lumiére, bruit)
| pour que le patient puisse s¢ concentrer dans

le calme sur les objectifs. Le travail analytique
du splénius et du SCOM est recherché. En (11]

Page 4
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Fig. 11 Ecriture ung
de 'extenseur de I'index & la main droite,

. sp BUrs
années d'injections de toxine botuligue pourun TS
droit.

progression, on passe successivernent de la
position en décubitus 4 assise, debout statique
et en marche {parcours d’obstacles ou tapis de
marche avec controle de la téte).

L'évaluation du torticolis spasmodique est faite
par le Toronte Western Spasmodic Torticollis
Rating Seale (TWSTRS).

|0 Aucune dystonie

1 Minime : quelques contractions

| | pathologiques

| 2 | Torticolis évident mals léger

{3 | Contractions pathologiques modérées

[ 4 Contractions pathologiques importantes

Tableau d'évaluation clinique
des dystonies cervicales d'aprés Burke et al.

Rééducation des CE

Il n'y a pas de classification des CE tant la
phénotypie est riche, de méme qu'il n'existe

Page 5

poUce

| pas de prise strictement “académique” pour
| tenir un stylo, Tous les muscles de 'avant-bras
| et dela main (intrinséques et extrinséques)

peuvent étre touchés par une dystonie. La dis-
tribution neuronale anatomo-tonctionnelle
fait que les troubles dystoniques ne peuvent

| &tre présents que pour une fonction concer-

nant la main, par exemple I'écriture et non le
rasage ou le maquillage.

| Tout comme pour la rééducation du TS, il

n'existe pas de rééducation type. La littérature

 fait état d'une grande variété d'approches,

souvent assocides entre elles : réafférentation,

| renforcement, relaxation.

Comme évoqué plus haur, Ia CE n‘apparait
qu'a I'écrit, il est donc souvent difficile de
repérer les muscles dystoniques. Le premier
temps de la prise en charge est une analyse
fine du geste, notamment pour distinguer les

i muscles dystoniques des compensateurs. En

effet, une dystonie de l'extenseur de I'index
peut donner cliniquement une crispation de
l'index en flexion sur le stylo pour lutter contre
la tendance i l'extension. L'écriture miroir

| (fig. 11) est un bon recours pour faire appa-
i raitre le muscle dystonique. 1l s'agit de faire

écrire le patient avec la main controlatérale et

! de surveiller la main opposée au repos. Fréquem-

ment, le muscle dystonique “surgit” isolément,
entrainant une tension caractéristigue.

La rééducation vise ensuite & écarter les mus-
cles responsables par un programme moteur
éloigné de la fonction, comme la manipulation
d’objets cylindriques (fig. 12) de différents
diamétres, longueur et poids. Certains auteurs
vont jusqua immobiliser les doigts dystoniques
sur des attelles”. Un travail analytique et disso-
cié des doigts/poignet, puis synergique, est

| proposé. La progression vers I'écriture se fait

par des tracés, puis des motifs se rapprochant
de I'écriture cursive, et enfin l'écriture elle-méme.

i La prise du stylo évolue pour se stabiliser dans

une “prise compromis” qui autorise une moin-

{ dre tension, un geste fluide et un débit d’écri-
| ture satisfaisant. Au cours de la rééducation et

* Tous droits de reproduction réservés
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TOXINE BOTULIQUE ET REEDUCATION DANS LES DYSTONIES FOCALES

en fonction des résultats, des muscles cibles
peuvent étre proposés au médecin injecteur.
Loutil d’évaluation de la CE est le Writer’s

Cramp Rating Scale (WCRS). E

(o Aucune dystonie ] |

1 Minime, sans conséquence clinigue

2 Légere, dystonie évidente mais sans
incapacité |

3 Modérée, capable de saisir et '
d'utiliser la préhension

4 Sévére, capable de préhension utile

Tableau d'évaluation clinique des dystonies
au membre supéricur d'aprés Burke et al.

Résultats

Pour des raisons méthodologiques, il est |
difficile de trouver des résultats probants dela |
rééducation isolée ou avec toxine. A cet égard,
les résultats de The Canadian Movement
Disorder Group citant deux études (anciennes)
sont intéressants, en rendant compte des !
résultats aprés injection seule : pour les TS, il |
donne 90 % de succés sur la douleur et 70 %
sur les mouvements anormaunx®. Pour les CE, |
le score est entre 15 et 20 % d'amélioration”,
Comme on peut le voir, les résultats sont
particuli#rement en faveur d'une approche
rééducative pour les CE. Des études existent |
sur le retentissement de "apport mixte, réédu- | du patient. Les résultats sur la fonction et la

cation et injections, sur la qualité de vieetle | qualité de vie sont notables, mais nécessitent
ressenti du patient, qui préconise la double i encore des essais cliniques de meilleur niveau
prise en charge. | pour fonder des recommandations. Le couple
. injecteur/kinésithérapeute est essentiel pour
Conclusion | affiner les objectifs tout au long du traitement. m

Ces rééducations, souvent difficiles et i
longues, demandent une trés bonne adhésion | "Masseur-kindsithérapeute, Paris,
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AGGLOMERATION

ARSAC-EN-VELAY

Ils ont marché au profit d'Amadys

Sous I'égide de la fondation Groupama pour la santé, la marche organisée dimanche autour de la
forteresse de Bouzols, commune d’Arsac-en-Velay, au profit de I'association Amadys (malades
atteints de dystonie) a rassemblé prés de 150 personnes.

Familles, jeunes, sympathisants, toutes les générations étaient représentées et ont pu apprécier
les randonnées a la carte préparées par les organisateurs.

Le chemin de ronde autour du chateau donnait le ton avec une perspective trés agréable sur la
vallée de la Loire depuis Coubon jusqu’a Brives-Charensac, mais aussi des plateaux volcanique
du Velay.

Toute la matinée les randonneurs ont parcouru les chemins balisés qui les ont conduits dans les
villages de Faure, Les Boiroux, Les Avits, Rohac, Arsac en Velay avec un retour au pied du
chateau. Les représentants et de nombreux adhérents des 8 caisses locales du secteur Sud
organisatrices étaient a pied d’oeuvre pour la sécurité des participants : Laussonne Sumeéne, St
julien-Chapteuil, Le Mézenc, Plateau Volcanique, St Martin Salettes, Gazeille Laussonne,
Margeride Gevaudan, Gardes du Velay.

Au retour, une sympathique collation attendait tous les participants et favorisait un temps
d’échange et de partage qui s’est prolongé jusqu’en début d’aprésmidi.

Cette action solidaire au profit d’Amadys avait pour but de rassembler des fonds pour la
recherche et lutter contre la maladie.

Marie Christine Viallet, déléguée départemental pour Amadys rappelait les buts essentiels de
I'association : "il s’agit de faire connaitre la maladie au grand public, aux médecins non
spécialisés, de défendre l'intérét des malades aupres des pouvoirs publics et naturellement de
rassembler des fonds pour soutenir la recherche médicale sur les dystonies. Naturellement nous
établissons des contacts avec des associations qui poursuivent les mémes buts. Nous cherchons
aussi a regrouper les enfants dans un climat d’amitié."”

Direction de la Communication Groupe



Le chemin de ronde laisse découvrir le chateau médiéval et le corps de logis.

En route, Mesdames, pour une marche active sur les 12 km
Au centre de la photo, Marie Chrltlne Viallet a remercié la fondation pour cette action

de solidarité.k

En famille, pour une randonnée matinale.
Un sympathique ravitaillement accueillait les randonneurs.

Tous droits réservés : L’éveil de la Haute-Loire
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Vendredi 12 septembre 2014
vienne
la femme de la semaine sommaire

Zumber et aider la recherche
contre la dystonie

Une jeune femme atteinte de dystonie est a I'initiative d’'une zumba party
au profit de la recherche contre cette maladie neurologique.

mélie Raymondeau a

21 ams. La jeune

femme de Buxerolles

a un emploi, elle est
aussi photographe, elle essaie de
vivre le plus normalement pos-
sible, malgré 12 maladie. Elle est
atteinte d’une maladie géné-
tique neurologique, la dystonie,
qui touche plus de 50.000 per~
sonnes. La dystonie est un
trouble du tonus musculaire lié
4 un mauvais signal envoyé par
le cerveau. Notre cerveau dé-
cide de chaque geste. Lorsqu’il
envoie un mauvais signal a une
partie du corps, elle adopte un
mauvais geste. Les personnes
atteintes de dystonie souffrent
de contractions musculaires in-
volontaires. Elles se traduisent
par des postures ou des mouve-
ments an0rmauy, comme par
exemple un torticolis chro-
nique, la crampe de I'écrivain ou
du musicien. « En ce qui me con-
cerne, les tremblements et con-
tractions se situent au niveau des
bras, des mollets, du ventre, du
cow Mais la dystonie peut tou-
cher les paupiéres ou les cordes
vocales... C’est trés douloureux et
il n’y a pas de traitement véri-
table », explique Amélie, qui a
souhaité se mobiliser pour faire
connaitre cette maladie hérédi-
taire (sa maman est atteinte) et
aider la recherche.

Pas de guérison
« On m’a donné des traii

Amélie Raymondeau et trois instructeurs zumba proposent
ce rendez-vous pour se dépenser et aider la recherche
contre fa dystonie.

leptiques pour les muscles, qui
peuvent soulager mais pas gué-
rir. Dans certains cas, il y a des
injections de toxine botulique,
mais je suis trop jeune, ou des
neurostimulations... Mais on ne

utilisés pour la maladie de Par-
kinson, avec des effets secon-
daires, des iraitements antiépi-

guérit pas. » Amélie se dit vouée
aprendre son mal én patience.
Mais méme si la maladie per-

MONSIEUR ECHO...

L'ancien joueur de Poitiers
en une de I'Equipe.

>>,.. A APPRECIE la une de
nos confréres de UEquipe d’hier
pour célébrer la victoire de la

turbe son quotidien, la jeune
femme ne reste pas les deux
pieds dans le méme sabot.

Aprés avoir pris contact avec
I'association Amadys des Deux-
Sévres (il n'y a pas de relais dans
la Vienne), elle a convaincu
trois instructeurs d’organiser
une zumba party (ce mélange de

>... A CROISE en début de
semaine un véhicule de Google
Street View en train de

France contre ’Espagne au photographier sous toutes les

championnat du monde de coutures les rues des

basket. Un plaisir décuplé avec  Couronneries a Poitiers.

cette photo d’Evan Fournier, M. Echo se dit

qui pendant quelg isons, qu'heur que les photos

a porté le maillot du PB 86. n’ont pas été prises dimanche

Chapeau. car les voitures stationnant en
anarchie sur les espaces en

>»,.. N’AIME PAS irop en herbe auraient fait tache.

revanche la coupe de cheveux

d’Evan Fournier : long dessus >>... A VU sur Facebook une

et rasé sur les cOtés. Si gca vidéo montrant le défi Ice

continue, il va finir en éguipe Bucket Challenge (des

de France de foot oi: les
exploits capillaires avaient fait
sensation lors du dernier
Mondial au Brésil.

personnalités se prennent un
seau d’eau glacée sur la téte et
en nomment d’autres tout en
faisant un don pour la maladie
de Charcot) de Richard Toix.

danse et fitness sur des rythmes
latinos endiablés) au profit de la
recherche.

Trois instructeurs
pour une zumba

party

Elle s’est démenée pour trouver
des partenaires qui impriment
affiches et flyers, réalisent des
bracelets et rubans pour les par-
ticipants, et trouver une salle.
Ce sera donc 4 la maison des
projets de Buxerolles qui peut
accueillir 350 personnes. Ma-
rion Pimbert, Anne Carnet-Pan-
tiez et Delphine Demarez vont
animer cette session de zumba,
deux photographes immortali-
seront I'’événement: Amntoine
Paillard et Thomas Sarapata
« On fera des gdteaux et on pro-
pasera & ceux gui le souhaitent
une urne pour recueillir des dons
pour la recherche. »

Amélie a créé un événement sur
Facebook. Une soixantaine de
personnes sont- déj3 inscrites.
Pour faire une bonne action tout
en faisant du bien 2 son corps, il
n’y a plus qu'a participer !

Laurence Mondon Samit

Zumba party contre la dystonie,
dimanche 28 septembre
dei5hal7h,

Tarif: 5 €.

Lien vers 'événement Facebook :
http://on.fb.me/1tBCSNY.
s'inscrire : http://hit.ly/1CvSQjC
ou 06.99.05.47.95.

Le chef étoilé de Saint-Benoit a
méme dii subir une deuxiéme
douche froide car la premiére
prise de vidéo n’a pas
fonctionné. Brrrr!

>»,., A SOURI en voyant deux
jeunes femmes habillées aux
couleurs d‘une grande enseigne
de la restauration rapide,
chargées de faire de la
publicité dans la rue, en train -
de s’accorder une pause
déjeuner du coté des
Cordeliers, mercredi a Poitiers.
Elles n’avalaient en effet pas
des hamburgers mais des
sandwiches bien de chez nous.
Femmes-sandwiches, c’est
quand méme mleux que
femmes-hamburgers !
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La MJC Aliénor-d’Aquitaine
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de sa renirée (p.13)

> p. 14 Agglomération

> p. 17 Environs

> p. 26 Annonces

> p. 28 Carnet

> p. 29 Sports

> p. 33 Courses hippiques
> p. 35 Jeux

> p. 36 Télévision

» p. 37 On en parle

» p. 38 France Monde

> p. 46 Dialogue

> p. 48 Météo

Pages centrales :
Les vacances de M. Haydn

[centre-presse.fr]

> DIAPORAMA : retrouvez les
équipes qui ont participé hier
au Dé&fi inter-entreprises
organisé par Grand Poitiers.
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Danser la zumba pour lutter contre la dystonie

2R/0W2014 0541

Une Jeune Poltevine attsints de dywionie st i I'initistive d*'une zumba party su profit de la

mecherche contre cette maladie neurciogique.

Amdlle Reymondesu a 21 ans. La |eune famme, qul hablta préa de Poltlam, & un emplol, elle est susal photographe,
lie eosmie do vivre lo plus normalement possibie. maigrd In maladie. Elie sl etisinie 4'une maladie génélique

meurniaglque, I8 dystonle, qul fouchs plus de 50.000 persormes.

La dystonle est un troubks du tonus muaculaire, B4 & un mauvala aignal armvoyd per |s cerveal. Notre carveau décide de
chagque geste. Lorsqu'il ervoie un mauveis signal 4 une partie du corpa. elis adopte® un mauveis geste. Les personnes
mttsintea ds dystonia anuffrant de contractions musculairss imvoiontairea. Ellsa sa tradutsert par dea posturea ou des
mouvements BNOMEUX, comme par exemple un torticolis chronique, |8 crempe da Mcrivain ou du mueicien.

Paa da gudrison

« En ca quf me concame, ips rembiamenis st confractiona se sfusnt au niveau dass hras, dess muliafy, du vanire, du cou.
Mais in dysfonie peut louther les paupiSres ou s cordss vocales... C'erl tréa dououreux of # n'y a pes de irefement
véniiahie », explique Amdlls, qui a souhaltd me mobliser pour faire connalire catis maladie hdréditalre (sa maman eat

atbeints) ot wider la recharche,

« On m'a dannd dea irafements uiiiizé= pour ia mefadie de Perkinson, evec dee affets secandaires, des irafemanis
antidpileptiquas pour e muscies, qul patvant soutager mels pss gudrr. Dans cerlaing cas, By & dea injections ds tovine
botulque, mais @ suis bop jeuns, ou des neurvstimulations... Mais an ne kit pes. » Amélie se dit vouds & prendre son
mal an ptience. Mala méme ¢l la maladie parturbe son quotidien, & [sune famme ne rests pas lea deux plads dana ka

midma sabat.

Trole ingtructsurs pour une xumba party

Apris gvoir pria contact avec ['ssaociation Amadya des Deux-Sévres (Il n'y a pas de relals dana 2 Vianna), elle a
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EBa o'pal dbmanda pour frouver des pacdenaine qui imprimant afiches of Ryans, réalisent des bracelnis at rubans pour s
partidpants, et trouver une salle. Ce sera donc & la Malson dea projets de Buwaeralies (Vienns), qul paut sccueliir 350
parscnnas. Marion Pimbart, Anns Camst-Pantiez at Dalphine Damansz vant animer catts ssssion ds Zumba, deux
photographea immostaliseront Fdvinemant : Antoine Palllerd of Thomes Serepate. x O fere der glfearc: #f on proposerm
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Mieux connaitre la dystonie : un congrés a Paris les 10 et 11
octobre 2014

45 000 personnes, en France, gsont atteintes de dystonie. Une maladie neurologique dont le diagnostic est
encore trop long a é&tablir, d'ol I'intérét d'un congrés pour en savoir plus.

La dystonie se caractérise par un trouble du tonus musculaire li@ 8 un mauvais signal envoyé par ls
cerveau. Les personnes alteintes ont des postures ou des mouvements anormaux. Elles souffrent de
contractions musculaires involontaires, de torticolis chronique, de crampe de I'écrivain...

Cstte maladie neurologique est encore trop longue & diagnostiquer. Les patients se vayant poser un
diagnostic souvent au bout de deux ans. Or, elle affecte leur quotidien et peut &tre douloureuse.

Plus la prise en charge est précoce, mieux c'est. C'est pourquoi I'association Amadys et Dystonia Europe,
qui regroupe 20 associations de malades provenant des pays européens, organisant un congrés national
demain, vendredi 10 octobre et samedi 11 octobre, 4 Paris.

Que va-t-il se passer 7

Durant ces deux jours, les plus grands spécialistes européens interviendront lors de conférences. Parmi les
thémes abordés :

Lea cooldes asasurent le bon
fonctiennemant de nos sarvices. En [ Ok | [ En savoir plus |
utiiisant ces dernlers, vous acceptez
lutillsation dos cockios.

I Ualuen 17Ol H IToURaAl 4

la prise en charge de la douleur ;

le traitement chirurgical ;

la rééducation, la kinésithérapie...

Le congrés se tient a 'Hitel Ibls Berthier (Porte de Clichy) : 163 bis avenue de Clichy, Impasse Chalabre,
75017 Paris.

Pour plus d'informations : dystonia-europe org
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MALADIE NEUROLOGIQUE
DIFFERENTES FORMES
THERAPEUTIOUE
TEMOIGNAGE

BIGNES

La dystonie sa traduit par des postures ou des
manameants anormaine invelontalres, comme par
exampie Is torticolis apasmodique, ou Ia crampe ds
Fécrivain ou du mus| Iden Selon les caa et lea
maoments, la dysionie peut 8fre inds handicapanie et
parfols doulourause. Elle perturbe les mauvemsnts | :
du quotidien, représentant un handicap danas la vis A LIRE AUPARAVANT
professionnelle et personnelle alnsl qu'un stigmaie

social, Ricinrias

La dywtonie appartient au groupe dea maiadiea

rares. Environ 45 000 personnes en France souffrent

de dystonie, avec una bgére prédominance #minine. Catly maledis concame hommes &t femmes de fout Age ot
pautmdmes aa déclarar chaz as anfants.

DIAGNOSTIC

Le dlagnostic peut &tre long & établir car | repose princlpalement sur l'ohssrvation du sujet, lee Informationa
recueillies lors de |s consultation, les sxamens complémentalres apporiant mrement des informations
supplémsntainss. Le délal de disgnostc peut nllor]usqu‘ﬁ deux anndes. Los contractions musculalres sont
Intarmitianies (comme par example dans le apas: LGru ou biépharospasms, ou déclenchées par
Faction comme dans les dystonles de fnncﬂnn crampo crivalns). Du falt de sa raret8, la maiadie ast sncore
mal connue des médecine génénalistes, car coux-ci vownt un & deux patients atteinis de cotts maladie dane
Fansembis da laur cllenidls,

Par sxsmple, sur 20 000 pereonnes qul soufiiralent de bidphamspasme (contraclion des paupidres), seules 10
000 auralent 6t8 diagnostiquéas. Face & ces mouvemants Involontaires, Mnterprétation du touble peut Stre
ermonds car la psmonns paut metine ces sympitmes sur la compts dun mauvals étet psychique ou duns anxiité.
C'ast alors le carcie viclawn : la parsonns estde plus sn plus Inquiats, et son stress ne falt qu'augmenter [es
symptSmes |16s & sa dystonis. I estimporiant de blen comprendre que le streas n'ast pas & l'origine da la maladle
{qul a ses mécaniamea proprea) mais que celul-cl augments Mnjensits de ia frdquence des symptdmes (comme
c'eat la cas pour d'auires lypes da mouvemeanis anormaux).
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Menpramants anormaux

1 exists de nombreux types de
mouvements anomaux, soit dus & des
muscies ou des groupss de muacies...

Terticolls

Lo &nicoiie ost un blocage douloureux
du cou smpachant tout mouvemant
d'ampleur. L probléme se...
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A LIRE DANS CET ARTICLE e

SGNEa
DIAGROETE:

MALADIE NELRDLOGICLE
DIFFERENTES FORMER
THERAPEUTION E
TEMOARATGE

MALADIE NEUROLOGIQUE

Ler mécuniones de la dysionie sont sncore mal
Slucidés makgns Uns rscharcha intsnaie stde
nambiisss collaboratons antre (as Squipss
nationales ot Intemalionales. Le dysionle est 14s &
un dyvlonctionnement dee circu s moloure, #n

particuller b ciroult Bant I8e siructumas profondes . :
{pangilona do i heea) at ks corex, atle circult A LIRE AUPARAVANT A LIRE AUSSI
oonnecisnt le cervelet ot s corlex, via s helemus
{croult cerobslio-oorical). Ont 4t miw on dvidence
s anomaliss iria finss an magars ERM. de T rmm“ nw:mmwd
mch EVEC drE BnOmalies Wruckmalian p— e
{.mdmm che volumnas ou deaa Blsnaeus da mouvements anomaux, soit dus & des
T riore) &t fonotonvolies {modileaion g reponses du oorx). muscies ou des groupss de muscies...
Le signal neuronal n'ast pas corecamant orgenisd (pers de sdiectvits termparells of spatiaie), canatlvé, modubk

ou |nhibé, ca qul entaine una parke du conindla du mouvemant et das mouvamanis |nvolonixires qui parasis ia
meuvsmrd norrml. Coln 62 mduil par des poshres ou des et ersovriaox of uns Gilusion des
conkecions 4 dss groupes musculains qul ne devaii pas S mis en |eu o du mosvgment précls programm Torticols
par o sujst {par sxsmple pour scrire). Au nivesu du signal cellulairs, | y & une modifcation etune certalne Lo brficoiis ost un blocage doulouroux
désorganisasion du codaga das imformatians. Plusieurs nes rofransme isurs sont mis an $au sn particuller s GARA, du cou smpaohant fout molverment
Facbiylohole, st la dogamine. d'ampleur. Ls probléme se...

L:Mnhilummlldlmhmnliln'ndnpndlmudll-ﬂnlmduhmhlmnmhh.

das modiisa animeux banda sur is géndiqus ou sur des menipulstions chimiques parmalient fapprocher laa
PRSORSTE 09 It MelES. Lek Borts ob cysionins qui onl dbh fass plus Shudbles S0vr I K7mes pinbioguss ot
enfiae el sont inceliefion & une paiie dit oorpe [oemps des dchaline, iorilooiia).

DIFFERENTES FORMES L

Chagque dyxion|a exl difileania, mals un snesmbils de oriibres pevrmol de les deseer inks sohbmatiquemment en
deux grenda lypes : lee formes primaires (sana Hislona sous-jacenion) o les sscondaires {léee 4 une cause sous-
Jacents). Nous dimiiarons A parthes caLBMS GANELNIES QI PRIV SNire dBNE LIN QROUp e ot Meulre.

-FORMES PRIMAIRES OU DITES "FOCALES"

Ca sartt low formes los plus fréquentos. Elles sartt localisées & un sagment du corps (paupidres, face, @u,
mambraa supérisurs, ste) apécilique. Plusleurs esgmants adjacanis pauvant &tre touchés par la dysionle : an
parie alors de dysionle segmentaire.

* Tortcolls spaemodique ou dysionie cervicals
Lo torticolis spasmodiqua et localies au niveau dee musciss du cou ot peutdifuser aux dpaules. Cotls
mnomalla peut ftne Intermitanis ou ool us (plus parmananie), Les spasmes muscubsires aniadnent unve rotaon
{lorfioolis] ou font pencher e oou sur e 0Bk (lebirooolla), vers Nomnt (antioolis} ou vers Memidére (idtrooofis ). Bs
vont des secoussss musculaines qui wajoutent & la contrecture (dysionts Femblanie cu myocioniqus)ella
dysionie peut #ra mobls (MoUvaments ancrmaux) ou pius fxbs (snomalis de postum).

» Bidphamepasme

Le bléphurospasme reprisenis e dewdéme forme |a plus iquente dos dystonies beales chez 'sdulte. Cotis
dysionie provoqus dos SpABMGE U NIVEaU des MURCies dea paupldies, antainant s fmakre repattive st
Incantrilable de callas-cl. Cas contractons pauvant afecter (as muscles aifour das yeux - musciss orblcdaiea
wt geun commendunt les sourils. D'uutes mueciss du vissge peuven] Ste dgalement mmpliquis {fensambie de ja
face ou syndrome de Maige). Ces spasmes sonl infenses ot durent de quelques secondes & plusisurs minutes.
Sans iraliamant, |8 personns plulmobllﬂﬂdlmllwnlglﬂﬂlmnl dolyts pour voir. Ls sujet aat
piind pour lire, pour revesses la rue, condulra, aller au cindms. Cals constitae un he Important dana Le vie
quotidien ne ot professionnelle. La vue ot présenie. Les ophiaimologistes p s o dimgrosio male oe
patienis sont souvent vus par des neurciogues.

+ Crampe de I'dcrivain
La crampe de l'Scrivain est une dysionie de fonclion de la main. Cetts demiére sccomplit sane dificultds les



gestes du queddien mals dds quil s'aglitd'$crire, [sa muscles de la main et de 'avant-bras se contractent st
I'ceiture eat altbrés (graphisme, vitezas, lisibllith). Dans Tas cas extrimes, la main psut 8is i contrachbes autour
d'un crayon que I'Scrituns devisnt imposalble. Les premisrs symptmes aa déclarsnt sntr 20 st40 ans mals 'Sge
de début sst variable. Le falt d'Stre gausher n'sniralne pas de fsque supplémentsaire. En revanche, s falt d'Sorirs
de maniére Intenas st prolongbe (doas st dunbe de I'acte d'Scriturs) est un fsque de cramps de Scrivain.

» Dysatonls de fonction : la cramps du musicien ou du sportf

1 s'agltd'une dystanle portant sur une foncion s précise, nécsasitant un geste in st épdbs. Cos dystanies de
fonctivn teuchent principalement la main st e @. Les médecing ubsarvent également des localisations
faciales avec perturbation de la molriold ut de Ta commande au niveau des I¥vres, de la langus, ou des Jouss
chaz les Instrumentistes 4 vent. Cefs alifration d'une fonction peut ss retrouver chez les sportifs notamment lss
golfisurs.

* Dystonle sro-mandibulalm

Cutte dystonie se carachirise par des spasmes Involontalres des muscles de la macholre de |a k stdela
facs. Elle paut survenir de fagon Isolée et prendre le masque d'un mauvals foncticnnement de larficulation
tampere-mandibulaire. Cetbe dystonle prend plusheurs formes & en femeduna (semage Invelentalre des dents..), en
ouverture (la bouche st suverts au repos ot as ferme difficllsment au moment de la mastication) su mixte.

. %!Eu'ug spasmodique ou dystonle lanmgée

I sagitduns altiration de la voix dus 4 des contractivns Involontaires des condes vacales. Les muscies du
larymx se rapprochent trop, la vobx s'rallle et devient rauque. Dans d'autres cas, [es cordes vocales sont blen
trop Glvignées atle personne ne peut que murmurer, volna tre compldtement aphone. Calls dysionle tauche en
majorib les femmes de plus de 40 ans,

- FORMES SECONDAIRES

Les symptémes sant Identiques aux formes primaires aves des contractions musculaires Invelontalnes mals
contrairement & culles-dl, [a causs st clalrement [dentifiée. Camme son nem [Tndiqus, la fmwe sscondalne peut
At conssicutiva 8 une pathologle, 4 un acgident, 4 une [éslon canibrale (AVC, meur,...) sl aNcoNa & Une prise
medicamenteuss, nolamment des neurcleptiques.

- FORMES GENETIQUES

Ellas apparalssant [e plus souvent dans l'anfanca ou & 'adolescenca. Ce sont des formes géndrallsses [a plus
souvent qul unt kendance & touchsr tous las muscies, mals cartalnes fomws pauvent étre moins tenduss. Cos
formas génitiquas sont lldes & des mutations, ot & ca Jour plus d'une vingtsine de formas ont 363 IdentifiSes. Ellas
sont mds ranas. Le mode de ransmission paut 8ins dominant (thdorquament 60% des sujats de la descandanca
atteints), ricwasif (la maladie n'apparak que si les deux parsnts tranamettent le gdne madifls, alors quisux-mémes
n'expriment pas les symptdmes), ou [16 & I’X. En pratique, la psnétrancs de la maladie satfalble : asul un pstt
nombre des persennes porteusss du gne alténk vont sgeimer des sympiiémes alors que d'autres vont rester
Indsmnes (porteurs asymptdmatiques) bout au leng de leur vis sanse que les mécanismes sn solent connus & o
Jour.

Dans les formes débutantes dans l'snfance, une recherche génitique peut alder au diagnostic pricocs des
dystoniss géniralisées. La connalssance du ghne sh tauss ne changes pas, 3 o Jour, la prise sh charge sauf'
deng cartsing cas, npEMMent [a géne DYTY, stle ging DYT11 pourla (mellieur nisuitat) ou les

de la dyatonle sansible 4 la L-Dapa pour ls raltament médicamenteux {aves uns améllaradon sous L-Depa, qu
aut durabig sur la vie entidra). Lo genatcians travalilant 4 Ndantification des ghnes Impliqués dans la dysionis.
Pour falr: prograsser la recherche, les sclantfiques dolvent dtre en mesure de companer 'ADN de plusisurs
membres dung méms famille, une priss de sang s.Mt pour procader suxX anelysae. A c& [our, Is rechercha dans
oo domalne as fsit au niveau natonal stintemational aves de langes canasrtiums. La recherche porte sgalement
sur les mécanismes de la maladie (en Imagers st sh saploration nsurophysalologiques). La mellisurs
cohnalasancs de ca mécanisme permet de conasplualiser des approches thirapsutiques nauvelles, st
d'améliorer [a priss sn chargs par les thérapsutiques sxistantas (stimulation cérébrals profonds, médicaments).
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L'epproche thémpeutique set muliple ot
ol Il i il - tr et e lcll ot pries &n
charga an kindsbhdrapls sont complémantsires et
dolvent &ire conjolnias autant que posaible. Un sfiort
Important et falt wur la ifusion de la connaimsance 114 )
BUprds des idnsaithérapauing ot dea orthophahiales - 4
ainsl que sur 18 apaciatieation de ces profacsinns A LIRE AUPARAVANT A LIRE AUSSI
pour la prise sn charge de la dysionls
Dana is domains madical, de nombrauses e Wourements snormaus
disciplinas pauvent prandre en charge |a dystonle : 1 mxets de nombraux types de
les neurclogues principalement, mals ausal les ORL, mouvements anomaux, ot dus i des
los ophiaimologisies, les éducatours, et le médecin traliant qui reats linerdoautsur princpal du patient. MUsCisg OU diss groupes de muscies...
Ls raitsmant raposs sur la tdne botulique pour les formas focales at segrmenialres. || pagh d'un rakemaent du
wymptima qul dolt &ire répélh régulldmemant. La tmlement par stimulationa cérbbrales profondes (SCP)
swdrosso sux formes pius sivbres, gbndralisdss ou dlondues. Colia conmame bulsivis un rolatmeronl palil
nombre de sujts qui gon! candidels & cotie :l-h-rp Lo krallement médicamanipux {anlicholinergiques, riexanty Torticolls
musculsires) sstun apport supplémanialre, méma of los résultsts sont assaz souvent modestss, Le rafament das Le borticalis st un blocage doulouroux
mymptimen ansociée ne dolt pas Atre négligd (douleur, anxdéls, dépresalon, eic.). du cou smpichant tout mouvement

d'ampleur. L probléme ee...
TEMOIGNAGE
« C'adt & partr de Mg da ONZ6 BNE QUS [8] COMMENGCS & EVOIr das dIMCulls pour dafns puls pour utiss: ma
matn drolls FOur manger at boine, A partl da vingt mne, el ullag uns maching 8 Gcrm._ el Pu Wouwsr un ampkol
requirant plus de capacités relwlionnelies que déorits mesigr les compies rendus exigés. Jassume enfidgrement

mes obligufons professionnelies & pleln tempe ot [alde par mall des dtudients dens la rédnciion de leur mémolre —
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Maladle rare et Insuffisamment connue, la dystonle entraine des contracdons musculaires Intermittentes perturbant les mouvements du
quotidian. La toxina batullqus, injectéa directamaent dans lax muscles, soulage les symptimes. Un traltement afficace qul viant &'firs rendu
nettement moins douloureux grice & 'échographle.

Non, le Botox ne sert pas qua adouclr les rides. Cette substance dorigine bactérlenne, appelée aussl toxine botullque, est capable de paralyser les nerfs

moteurs. Elle reste donc avant tout un traitement médical de premiére ligne pour lutter contre certalnes maladies neurologlques, dont la dystonie. Cette
atelmte multiforme résulte d’un signal anormal emvoyé par | cerveau 3 certalns muscles qul se mettent en retour & se contracter de fagon Inapproprige.
Conséquences : des postures anormales ou des mouvements Involontalres Invalldants et parfols douloureun.

Injecter une toxine pour relaxer

51 la taxine botulinique représente fe moyen le plus efficace de juguler les symptdmes de ia dystonle, Cest en ralson de ('2fet de rel3chement musculalre
qu'elle entraine. Son action évite ainsi les spasmes et par canséquent, son injection est particulidrement recommandée dans (& cas des formes dites
“forales”, c'est-3-dire iocalisées 3 un ou plusieurs groupes de musdes. Comme cewx du oou (dystonle cendeale ou torticolls spasmodique). des paupiéres
{bidpharospasme), des mains {crampe de '"écrivain ou encare des cordes vocales {dysphonie spasmodique). Comme le souligne dailleurs le Profiesseur
Plerre Krystkowlak, neurologue au CHU damiens, « dans e cadre de ip dystonfe focale, fe moins bon des résuftats avec ip toxine st presque taufowrs
meilfeur que fe meilfeur des résuftats avec les médicaments. =

L'échographie pour des injections mieux ciblées

La méthode couramment utiisée pour réaliser cex njactions se falt sous Slectromyographis (EMG). Stimuler dlectriquemaent e muscle permat de misux
le délimitar avant de procéder i Finflitration. Capendant, cette localisation paut S'evérer parfols dificlle. En offet, le tssu musculsire est tnkx derma sur
certaines parties du corps, obligeant parfols 4 réaliser plusieurs piglres douloureuses pour traiter la « bonne » zone.

Face & un tel contexts, une méthode Innovante a #té mise au polnt. Au préalable, un idnésithirapeute identifie les zanes 3 tralter chez le patient. Erculte,
le neurclogue utllise un échographe pour visuaitser sver précision dans chague zone, I position des différents muscies. 51 bescin, le patient peut 8tre
sollicibé, par exermple en pliant le pouce, kes muscles responsables de la fiexion €tant délicats & cemer.

Le médecin obtient de la 50118 une vue diensemble ot les veines et artéres sont contourmées pour éviter un hématome, Les Injections, misux cibides.,

deviennent ainsi plus efficaces, plus rapides et moins douloureuses.

Une pathologie méconnue

La dystonie touche 45 000 personnes en France. Elle concerne auss! blen les hommes qua les femmes de tout dge ot peut méme se décltarer chez los
enfants, Catte pathologle est méconnye du grand public comme des médecing géndralistes, C'est pourquot Ferrance diagnostique des patients reste trop
longue, pauvant aller jusqud deux ans, avec des oriantstions parfols srronéas. Contractions musculairas intermittentas ot motvements anormaux sont
souvent mal Interprivis st confondus avec des tics, de [a nervositd, una maiadie de Parkinson ou encore una addiction (alcool ou stup#fiants).

51 une dystanie est suspectde, Il faut consulter un meurciogue spécialiste des troubles du mouvernent. De plus, Amadys, Fansclation ds perssnnes
atteimtss de dvetonis offre sur son sits Intemet ot via une ligne tEldphonique didiée (09 71 53 14 70, Informations at conssils. 0. Clot-Faybesss -
Phote : Injection de texine botulique 30us échographie pour tralter une dystonie de ia maln



