Brest .

Dystonie, maladie qui se soigne avec du botox

Cette affection peu connue se caractérise par des mouvements musculaires incontrélables,

'qun ne peuvent étre maitrisés qu'avec Cette toxnne desormals moins bien remboursee...

'Entretlen

iEdwige Ponseel, 46 ans‘, présidente
d’Amadys, association des malades
"ttelnts de dystonie (1 600 adhe-
ts). v . ,

‘Vous etes présndente d’Amadys. :
_Et également touchée par cette
naladie. ommentsest-elle
clenchée?

J ai commencé a avoir des tremble-
ments au myeau du cou vers 19,ans
Je comme
cons de
ment est sans doute lié a un acci-
dent de la route. Un choc physique,
et psychologique. On m’a diagnosti-
qué un torticolis spasmodique, dans
sa forme tremblante, vers 21 ans. Un
délai relativement court. D’autres ma-
lades connaissent des « errances de
diagnostic » et attendent entre cing
a huit ans. Pour certains médecins,
qui ne connaissent pas la maladie,
il s’agit de Toc, d'origine psycholo-
gique. On vous considere comme un
fou | C'est terrible... :

Comment définir la dystonie ?

La dystonie est un trouble neurolo-
gique de transmission de données
entre certaines zones du cerveau
et les muscles. Elle provoque des
mouvements anormaux et incontro-
lés. Dans mon cas, ¢a touche le cou
(dystonie cervicale). D'autres fois, ce
sont les yeux et les paupiéres qui
sont touchés (blépharospasme),
ou les membres supérieurs et infé-
rieurs, encore ou tous les muscles du
corps. C'est tres douloureux et han-
dicapant... Certaines dystonies sont
d’origine génétique. D’autres sont
iées & des chocs de la vie qui pro-
voguent des orages cérébraux. La
France compte de 50 000 & 70 000
personnes touchées.

’a}S a prendre des le-
duite ! Le déclenche-

Vendredi, a /’éco/e d /ngen/eurs En/b /a pres: ente nat/ona/e dAmadys a participé a une journee ded/ee a la dyston/e

L'événement était organisé par Océane Cloarec, une étudiante dont la grand-mere est touchee

Comment soigner cette

maladie ? ]
Elle ne se guérit pas ! Les seuls trai-
tements possibles agissent sur les
tremblements. lls ne sont pas nom-
breux... Au début, j'ai été soigné par
un neuroleptique. Mais c'était une
drogue. Je m’en suis sevrée. Et puis,
j/ai pris de I'age et de la maturité | Je
suis mariée, mere de deux enfants.
Je travaille a temps plein comme
acheteuse dans ['électronique, pour
une société européenne. Celui qui

n'‘est pas content de me voir bouger

de la téte, qu'il regarde ailleurs !

Et la toxine botuliqué ?

Clest, aujourd’hui, 'notre seule possi-
bilité de combattre les symptébmes !
Des injections de botox dans les
muscles concernés permettent de

paralyser les mouvements incon-

trolés. Cela nous permet de mener
une vie sociale et professionnelle
correcte et décente. Il faut une in-
jection tous les trois mois. Mais de-
puis juin, le forfait d’hospitalisation
de jour, dans le cadre duquel notre
traitement était prescrit, a été modi-
fié. Il a été divisé par deux. Mais les
160 € qui restent ne couvrent pas
le colit de la toxine. Conséquence :
certains malades ne sont plus entié-

. rement remboursés. Pour certaines

formes de la maladie, les yeux et les
paupiéres, il ‘en faut peu. Mais pour
d'autres, il en faut plus. Or, la toxine
botulinique colte cher. Le dépasse-
ment peut atteindre 200 € et 300 €
dans les. cilmques privées, jusqu’a
60 € dans certains hopitaux publics.
Un colit élevé pour les malades qui
ne travaillent pas ou touchent une
pension dlinvalidité. Nous avons écrit
au ministere de la Santé pour l'aler-
ter, mais nos lettres sont restées sans
réponse. C'est inacceptable !
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