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Vivre avec la maladie de

La maladie de Parkinson touche environ 12000 personnes
en Suisse. On n’en connalit pas les causes, ce qui
empéche toute prévention. On peut en revanche en limiter
les symptdmes. Entretien avec le D' Jean-Paul Robert,
specialiste en rééducation neurologique.

—En quoi consiste la maladie de
Parkinson?

— 11 s’agit d’une maladie dégénéra-
tive du systéme nerveux central, qui
touche dans le cerveau les neurones
responsables de la production de
dopamine. Or, la dopamine inter-
vient dans la régulation et 1’initiation
de tous les mouvements musculaires,
ainsi que dans leur coordination. Il
s’agit de mouvements tels que la
marche, la posture, mais aussi la
parole et I’écriture. Lorsque les cel-
lules sécrétant de la dopamine se
raréfient, les mouvements se font
mal.

— Comment se manifeste-
t-elle plus précisément?
—Lorsqu’on parle de Ia
maladie de Parkinson, on
pense d’abord aux tremble-
ments significatifs. Il faut
savoir qu’il s’agit de trem-
blements au repos, et qu’ils
ne se manifestent pas sys-
tématiquement chez tous
les malades. Un parkinso-
nien présente surtout une
diminution de [I’initiation
au mouvement. Les mou-
vements deviennent trop
lents, et aussi moins impor-
tants.

—La personne touchée
par ce mal se rend-elle
compte de ce probléme?
—Elle se rend compte
quelle a des difficultés,
quelle iest ‘plus ilente;
qu’elle marche plus lente-
ment, qu’elle met davan-
tage de temps pour manger,

Dessin Pécub

pour boire, pour s’habiller, pour la
plupart des gestes quotidiens, qui
deviennent difficiles, mais pas forcé-
ment douloureux physiquement. Peu-
vent intervenir cependant des maux
de dos, des douleurs articulaires. Il
arrive aussi qu’une dépression pre-
cede I’apparition de ces symptomes
musculaires, et qu’elle soit un signe
précurseur de la maladie.

Symptomes divers

— La maladie peut-elle étre diagnos-
tiquée facilement, et rapidement?

— Quand les signes sont encore peu
importants, la personne qui les subit
n’a le plus souvent pas conscience de
son probleme. Un ralentissement de
certains mouvements est souvent
considéré comme normal au début
de la maladie. De plus, cette maladie
est aussi difficile a diagnostiquer
pour les médecins. Elle I’est parfois
seulement apres plusieurs années.

— A quel stade de ralentissement
faut-il commencer a s’inquiéter ?

— C’est tres variable, car cette maladie
peut s’exprimer de manicres tres
diverses. On peut avoir des troubles
de la marche, de la difficulté a se rele-
ver de la position assise, a se retourner
dans son lit. On se sent malhabile, on
marche a petits pas, le tronc un peu
fléchi en avant. On peut aussi avoir
une diminution des mouvements des
bras, la téte un peu penchée en avant.
Sur le plan moteur, la maladie peut




arkinson

aussi se manifester par I'impossibilité
de faire deux choses en méme temps,
par exemple de réfléchir a quelque
chose tout en se déplacant. De
manicre générale, on est ralenti dans
un certain nombre d’activités liées a
la vie quotidienne. Deux symptomes
viennent compléter les tremblements
et le ralentissement des mouvements,
ou akinésie. Il s’agit de la rigidité
musculaire, une augmentation du
tonus musculaire. Il devient difficile
de plier les coudes, les genoux. Enfin,
on remarque une instabilité posturale,
avec des problemes d’équilibre, des
risques de chute en arriere, un
manque de réflexes de rattrapage. Au
stade moyen ou avancé de la maladie,
c’est du reste ce qu’il y a de plus inva-
lidant.

— La maladie touche-t-elle unique-
ment la mobilité, ou d’autres effets
peuvent-ils la rapprocher de la
maladie d’Alzheimer ?

— Il s’agit de deux maladies dégéné-
ratives, on ne peut donc pas dire que
rien ne les rapproche. Dans la mala-
die de Parkinson, on peut aussi subir
un ralentissement psychologique,
voire, mais seulement plus tard, des
troubles de la mémoire et des
troubles neuro-psychologiques.

— A partir de quel age cette mala-
die se manifeste-t-elle ?

— Dans des cas rares, elle peut déja
intervenir a I’age de 20 ou 30 ans.
Mais la plupart du temps, elle se
manifeste au-dessus de 50 ou 60 ans.
Plus I’age est élevé, plus elle est fré-
quente. En Suisse, elle touche en
moyenne une a deux personnes sur
mille, les hommes et les femmes
indistinctement. On peut dire aussi
qu’a age égal, le nombre de cas ne
s’amplifie pas. Cependant, au vu de
I’augmentation de I’espérance de vie
de la population, elle sera plus fré-
quente. Elle est aussi de mieux en
mieux diagnostiquée, ce qui a par
conséquent une influence sur le
nombre de cas déclarés.

— Depuis quand connait-on cette
maladie?

— Le médecin anglais James Parkin-
son lui a consacré un livre en 1817,
en la décrivant sous le nom de «para-
lysie agitante». Il en a fait une bonne
description, au point qu’on a donné
son nom a la maladie. On la connait
un peu mieux aujourd’hui, mais ce
qu’il en savait était exact.

Aucune cause connue

— Que sait-on de ses causes?

— A I’heure actuelle, on n’en connait
toujours pas la cause. On ne sait pas
pourquoi ces neurones producteurs
de dopamine meurent. Nous avons a
peine des hypotheses. Quant a une
éventuelle hérédité de la maladie,
cela ne concerne que quelques
familles dans le monde. En réalité,
pour I’immense majorité des cas,
nous n’avons aucune piste, ni immu-
nologique, ni infectieuse, ni géné-
tique. Dans des cas particuliers, on a
constaté que certaines substances
ajoutées a des drogues pouvaient
entrainer la maladie. Il existe aussi
des syndromes parkinsoniens, avec
des signes quasiment identiques a
ceux de la maladie, entrainés par la
prise de neuroleptiques. Mais ces
syndromes peuvent diminuer lors-
qu’on interrompt la prise de ces
meédicaments.

—Y a-t-il des moyens de prévention?
— Ne connaissant pas la cause de la
maladie, nous ne pouvons hélas faire
aucune prévention. Le seul moyen de
lutter au mieux contre la maladie de
Parkinson est de la détecter au plus
vite. En effet, il existe des médica-
ments, qui ne pourront pas guérir la
maladie, mais qui peuvent remplacer
la dopamine manquant dans le cer-
veau. Au début du mal, au stade dit
de «lune de miel», les gens peuvent
vivte comme avant. Mais si les
symptomes disparaissent, la maladie
continue d’évoluer de la méme
maniere. Rien ne peut la freiner, elle

DERNIER RECOURS,

L’OPERATION

lorsque la maladie de Parkinson
enfraine des symptdmes frés invali-
dants que des médicaments ne peu-
vent plus diminuer, il est possible
d'envisager une opération. «Cette
opération consiste & implanter des
électrodes au niveau du cerveau, de
maniére & stimuler les muscles et
retrouver une meilleure mobilité,
explique le D Jean-Paul Robert. Elle
permet une diminution importante de
tous les signes de la maladie. |l
s'agit cependant d'un acte chirurgi-
cal trés invasif, qui peut avoir des
complications. On ne le conseille
donc qu'en dernier recours.»

Ces électrodes peuvent étre acti-
vées ou désactivées a volonté, ef des
enregistrements vidéo ont moniré
comment se comporte un patient
selon que son stimulateur fonctionne
ou non. «A |'évidence, la coordina-
tion des mouvements se fait mieux, le
muscle réagit, méme si les articula-
tions qui ont été trop longtemps
immobiles  récupérent beaucoup
moins bien. Cerfains cas sont spec-
taculaires. Un patient qui ne peut
quasiment plus manger, ;:jus atteindre
sa bouche, mange a peu prés nor-
malement en étant stimulé. Il peut
aussi avoir une marche frés correcte.
Mais dés I'instant oU les électrodes
sont déconnectées, il est & nouveau
recroquevillé sur lui-méme. On voit
lo ditférence en l'espace d'une
seconde.»

Lle CHUV de Lausanne pratique ce
type d'opération depuis quelques
années, mais il est bien évident que
c'est une décision qui ne se prend
pas a la légére.

C. Pz



suit son évolution naturelle sur le
plan anatomique.

—Jusqu’a quel point ces médica-
ments permettent-ils de mener une
vie normale?

— Au début, ils permettent véritable-
ment de mener une vie tout a fait
normale. Puis il faut progressive-
ment augmenter les doses, associer
d’autres médicaments, pour dimi-
nuer autant que possible les symp-
tomes, mais sans pouvoir les faire
completement disparaitre. Apres le
stade dit de «lune de miel», on ne
parvient plus a les supprimer. On dit
que chaque malade développe «son»
Parkinson. En effet, chaque cas a son
¢volution propre. Elle peut étre tres
rapide, en une année ou deux ans. Ou
se développer sur vingt ou trente ans.
C’est tout a fait imprévisible. Mais
on a constaté que plus elle se mani-
feste tot dans la vie, plus elle évolue
rapidement. Dans tous les cas, on
continue d’administrer des médica-
ments pour limiter les symptomes.
Sans cela, la situation serait pire pour
les patients, méme si ces médica-
ments ont avec le temps des effets
secondaires, entrainant une dyskiné-

sie, c’est-a-dire des mouvements

désordonnés.

— Peut-on tenir cette maladie en
respect par d’autres moyens?

— Lexercice physique peut retarder
un état invalidant, il permet de mus-
cler les régions du corps qui s’affai-
blissent avec le temps et qui sont
utiles fonctionnellement, en particu-
lier les quadriceps pour se relever de
la position assise. On exerce aussi la
mobilité articulaire au niveau du dos,
des hanches, des genoux, pour éviter
les contractures musculaires. La phy-
siothérapie et ’ergothérapie appor-
tent un soutien précieux aux parkin-
soniens. Mais il est aussi tres
important qu’il fassent eux-mémes,
quotidiennement, les exercices qui
leurs sont conseillés par leurs théra-
peutes.

— Une personne atteinte de la mala-
die de Parkinson peut-elle parvenir
a conserver son autonomie?

— DU¢évolution de cette maladie est
tellement individuelle qu’il est diffi-
cile de le prévoir. Cela dépend aussi
de I’age auquel apparait la maladie.
Un patient agé décédera probable-

UN PRECIEUX SOUTIEN

ment d’autre chose que d’un stade
ultime de son Parkinson. Malheureu-
sement, il s’agit d’une maladie iné-
luctable. Avec des médicaments et
des exercices, on a des chances de
conserver son autonomie le plus
longtemps possible. Mais dans un
délai d’environ quinze ans en
moyenne, les parkinsoniens devien-
nent dépendants des autres. Ils se
voient diminuer, selon un processus
tres long et trés lent, et c’est aussi
difficile a vivre sur le plan psycholo-
gique.

—Quels conseils peut-on donner
aux patients, a leurs proches?
— Dans un premier temps, rappelons
qu’un diagnostic précoce permet
d’entreprendre au plus vite un traite-
ment médicamenteux qui est tres
utile. Ensuite, il est important de
s’informer sur la maladie. Je leur
conseille de prendre contact avec
I’ Association suisse de la maladie de
Parkinson, dont le bureau romand est
a Pully, et qui fait un travail d’infor-
mation et de soutien absolument
remarquable.
Propos recueillis
par Catherine Prélaz

Une association vient en

aide aux parkinsoniens et
a leurs proches. Son bureau
romand se frouve a Pully.

la maladie de Parkinson
fouche environ 12000 per-
sonnes en Suisse. Ces patients,
afteints d'un mal invalidant
physiquement, mais égale-
ment pénible a endurer psy-
chologiquement, ont besoin
de soutien, de conseils,
d'informations, mais aussi
de lieux de rencontres et
d'échanges. C'est dans ce
but que |'Association suisse
de la maladie de Parkinson
(ASMP) o été créée en
1995, a l'initiative de neuro-
logues. Elle compte actuelle-
ment prés de 4000 membres.

U'activité de cette organisa-
tion & but non lucratif, réunis-
sant des patients et leurs
proches, s'étend a toute la
Suisse. Son bureau romand
se trouve @ Pully, dans le
canton de Vaud.

Cefte  association  veut
aider les patients et leurs
familles & continver de
mener une vie optimale, en
évitant que cefte maladie ne
finisse par les isoler et les
condamner & la solitude.
Pour que les presfations pro-
posées correspondent  au
mieux aux attentes des prin-
cipaux inféressés, ces der-
niers collaborent, pour cer-
tains, A toutes les instances
de I'association. Le résultat
est remarquable, ef de nom-
breux neurologues recom-

mandent vivement aux par-
kinsoniens de prendre contact
avec cette association. Des
médecins spécialisés partici-
pent méme & une perma-
nence féléphonique  qui
répond une Fois par mois 4
foutes les questions que peu-
vent se poser les malades et
leurs proches.

Les prestations de 'associa-
fion sont aussi diverses que
complétes, du service de
conseil pour tout ce qui n’est
pas médical a la publication
de brochures, de livres et
d’'un magazine paraissant
quatre fois par an. Des
groupes d'enfraide sont mis
sur pied, des vacances ef
des cours sont proposés aux
parkinsoniens, des stages
de formation continue sont

organisés pour le personnel
spécialisé.

En Suisse romande, Béa-
frice Bridel assure depuis
1997 la permanence du
bureau de contact de |'asso-
ciation en Suisse romande.

C.Pz

Renseignement: Association
suisse de la maladie de Par-
kinson, ch. des Roches 14,
1009 Pully. Ouvert les mardis
et jeudis de 13 h 30 a 17 h.
Tél./fax: 021/729 99 20.

Internet: www.parkinson.ch

Permanence téléphonique
médicale (Parkinphone) : chaque
deuxiéme mercredi du mois,
de 17 h a 19 h, au numéro
gratuit 0800 80 30 20.
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