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Toute maladie est un événement qui implique des échanges entre trois partenaires : le malade, son entourage, son médecin. La guérison et le mieux-être dépendent de la nature de ces échanges, et de leur renforcement mutuel. On peut vivre seul sa maladie. Mais pour réunir toutes les chances de guérir, mieux vaut être trois partenaires à la combattre.

Chaque titre de cette collection se propose d’informer, aussi complètement et clairement que possible, sur une affection. Comprendre pour pouvoir dialoguer : les rapports entre le médecin, le malade, sa famille ou ses proches en seront facilités ; leur alliance et donc la lutte contre la maladie, renforcées.

C’est aussi un guide pratique, qui fournit des renseignements sur les aides existantes, les aspects administratifs, les adresses à connaître, en bref tout ce qui peut être utile au malade et à ceux qui l’entourent.
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Avant-propos



La maladie de Parkinson en deux mots

Il y a peu, la maladie de Parkinson n’évoquait pas grand-chose pour le grand public. C’est en effet une maladie rare, qui frappe en moyenne un individu sur mille — un sur cent après soixante ans. Ces chiffres sont bien éloignés de ceux des maladies vasculaires et des cancers ! Souvent invalidante, la maladie de Parkinson n’est plus mortelle depuis l’arrivée de traitements efficaces, il y a plus de trente ans. En outre, rien dans sa dénomination, issue du nom du médecin londonien qui en décrivit le premier les signes, ne suggère qu’il s’agit d’une maladie du cerveau entraînant des troubles de la motricité.


Sir James Parkinson

James Parkinson vécut à Londres de 1755 à 1824. C’était un médecin généraliste épris de justice et doté d’une grande curiosité d’esprit, comme l’atteste la diversité de ses écrits traitant de biologie, de paléontologie, de politique et de médecine. En 1817, dans un court essai sur la « paralysie agitante », il décrivit les principaux symptômes et l’évolution de cette maladie à propos de six patients dont trois d’entre eux avaient simplement été rencontrés dans la rue. Aucun examen médical précis n’est rapporté, mais la clarté de la description n’échappe pas à Jean-Martin Charcot (1825-1893), pionnier de la neurologie. Il comprend que le mérite de Parkinson est d’avoir réuni différents signes en une entité. La « paralysie agitante » devient donc, à la fin du XIXe siècle, « maladie de Parkinson ».




Une brève définition

Dans la préface de son essai, Parkinson dépeint la maladie en une phrase. L’imiter aujourd’hui tient de la gageure, tant s’est étendue la connaissance de cette maladie. Tentons cependant de le faire en un bref paragraphe.

Les mouvements sont rares et lents, nécessitant une énergie et une volonté considérables ; la rigidité tend à recroqueviller le tronc et les membres qui sont généralement animés d’un tremblement maximum au repos. Ces troubles apparaissent insidieusement dans la deuxième partie de la vie ; sans cause apparente, ils prédominent d’un côté du corps et s’aggravent progressivement. Ils sont en partie réversibles sous l’effet de médicaments appelés dopaminergiques car ils favorisent l’activité cérébrale d’une substance chimique, la dopamine.




Une maladie exemplaire

Pourquoi la maladie de Parkinson, restée dans l’ombre pendant cent cinquante ans, fait-elle actuellement parler d’elle ? On lui consacre des livres à grand public, des articles de presse, un film sur un sujet voisin (L’éveil). Elle fait surtout l’objet de milliers de publications scientifiques. Cet engouement a une raison simple : grâce à la recherche fondamentale, on a pu proposer des traitements qui se sont avérés bénéfiques, ce qui est rare dans l’histoire de la médecine, et même unique en ce qui concerne les maladies du cerveau. Les deux dernières décennies ont été marquées par l’essor fabuleux des neurosciences. Le fruit de ces recherches s’est appliqué avec exemplarité à la maladie de Parkinson, car elle est une des maladies les plus simples qui touchent le cerveau.

Elle réunit en effet une conjonction de facteurs favorables :


	>> les troubles sont dus à la lésion d’une petite région du cerveau, la substance noire, qui ne représente qu’un cent millième de l’ensemble des neurones du cerveau ;


	>> le fonctionnement des neurones de la substance noire dépend d’une substance spécifique, la dopamine, peu présente dans le reste du cerveau ;


	>> les médicaments qui influencent la dopamine sont nombreux et puissants.




Toutes les conditions sont donc réunies pour faire de la maladie de Parkinson un modèle parmi les maladies du système nerveux.






Histoires de parkinsoniens

Le génie de l’espèce humaine fait que tous les êtres sont différents bien qu’ils aient des caractéristiques communes. Lorsque survient une maladie, ce caractère unique de l’individu persiste. Il n’y a donc pas une maladie de Parkinson mais des malades parkinsoniens, car la maladie se présente sous des aspects divers.

Il faut souligner deux points. D’une part, il s’agit d’une maladie évolutive qui met des années à s’installer et dure dix, vingt, trente ans…, souvent jusqu’au décès du malade, dû à une autre affection. D’autre part, les médicaments dopaminergiques, découverts dans les années 1970, ont eu un tel impact sur le cours évolutif de cette affection qu’une sorte de nouvelle maladie est apparue : la maladie de Parkinson sous traitement dopaminergique.


Les débuts de la maladie


Tiens ! je tremble

Ce soir-là, Antoinette est angoissée. Elle vient d’apprendre que sa meilleure amie, âgée de cinquante-huit ans, comme elle, est atteinte d’un cancer. Pour se changer les idées, elle prend un magazine et s’installe dans son fauteuil. Alors que les pages gauches du magazine reposent dans la paume de la main gauche, quelle n’est pas sa surprise de voir son pouce gauche — la dernière phalange, juste au niveau de l’ongle — s’animer d’un léger tremblement. Elle éloigne alors sa main du livre et s’aperçoit immédiatement que tout tremblement cesse : sans doute était-il dû à son énervement… Elle repose son bras gauche sur l’accoudoir du fauteuil et reprend sa lecture : de nouveau le pouce se met à trembler. Le moindre mouvement volontaire du pouce, de la main ou du bras arrête ce tremblement. Les jours suivants, le tremblement demeure inconstant, mais quelques mois plus tard, il est présent quotidiennement dès que la main est au repos et surtout lors de la marche. L’index et le majeur se sont mis également à trembler, ce qui provoque une gêne sociale pour la patiente : elle craint qu’on ne la juge sénile. Depuis, elle porte une veste avec de grandes poches pour cacher cette main gauche tremblotante dès qu’elle sort de son domicile.




Cette main qui s’ankylose

Georges est professeur de piano, et continue à s’exercer régulièrement pour maintenir son niveau. Il a gardé un souvenir très précis du début de sa maladie. À cinquante-deux ans, il remarque une gêne de sa main droite, qui apparaît uniquement au piano. « J’ai des difficultés — très modérées — dans deux types de circonstances », me dit-il. « D’une part, lorsque la partie mélodique est exécutée à la main droite, je ne parviens plus à triller avec grande aisance. (Les trilles sont ces répétitions alternatives très rapides de notes contiguës.) Je m’en sors en comptant dans mon for intérieur afin de jouer ces trilles rapidement et régulièrement. Lorsqu’au contraire je me concentre sur ma main gauche et que la main droite se contente d’accompagner, celle-ci ne joue plus toute seule : je suis obligé de penser note après note et de forcer ma main droite à suivre le chant de la main gauche. Si je me concentre trop sur ma main gauche, la main droite bafouille. Avant, tout était fluide : l’accompagnement suivait automatiquement. »






Une maladie au long cours


Les pannes de carburant

Michel a soixante-cinq ans. Parkinsonien depuis déjà treize ans, il prend régulièrement des médicaments. « Je ne peux plus entreprendre d’activité prolongée depuis cinq ans, car mon corps peut être envahi de tous les signes de la maladie en quelques secondes ! Je me bloque, un carcan tombe sur mes épaules, chaque jambe pèse une tonne. Les pieds collés au sol, je me transforme en statue. Je ne peux même pas crier à l’aide. La présence de mon épouse est alors indispensable car dans ces moments-là, je ne peux plus rien faire, ni marcher, ni manger seul, ni m’habiller ou faire ma toilette. Ces crises durent quelques minutes, mais parfois plusieurs heures. Elles sont heureusement transitoires. Le reste du temps, je ne vais pas mal du tout : je bricole, je jardine, bref je vis normalement. »

La journée de Michel est ainsi entrecoupée de bons et de mauvais moments, qui alternent jusqu’à dix fois par jour, de manière aussi brutale qu’imprévisible. Il dit avec humour : « Je tombe en panne d’essence. » En l’occurrence, l’essence, la source d’énergie, ce sont les médicaments, mais ils n’agissent plus de façon continue.




Ah, ce manque d’équilibre !

Françoise a toujours eu une vie hyperactive. Elle a élevé ses quatre enfants et mené sa maison tout en exerçant le métier exigeant de médecin cardiologue jusqu’à sa retraite, à cinquante-six ans. D’une santé de fer, elle aurait sûrement continué à travailler sans l’arrivée insidieuse de la maladie de Parkinson. Françoise approche maintenant des quatre-vingts ans et vit avec sa maladie et ses médicaments pluriquotidiens, plutôt bien que mal. Le tremblement, l’ankylose, la démarche à petits pas n’ont jamais constitué un handicap très gênant : au moins étaient-ils assez bien contrôlés par les médicaments. Mais voilà deux ou trois ans que certains symptômes se sont aggravés. Les plus gênants sont les pertes d’équilibre qui se produisent lors de changements de direction, lors de passages d’obstacles comme un trottoir, un seuil de porte, ou dans des lieux étroits. Le corps est entraîné sans que les membres inférieurs puissent corriger les écarts de trajectoire. « Il m’arrive de tomber en masse ; mes pieds restent cloués au sol et mon corps suit la direction initiale. Heureusement, je me blesse rarement, mais je ne peux plus sortir sans être accompagnée de quelqu’un qui me soutienne. »

Françoise omet de relater l’apparition, à peu près concomitante aux troubles de la marche, de plusieurs autres signes que m’a révélés sa fille : des fuites d’urine involontaires, une constipation opiniâtre et des pertes de mémoire accompagnées de difficultés d’attention. « Elle, qui était passionnée de romans, a cessé de lire. Elle s’endort dès qu’elle est devant la télévision, même s’il s’agit d’un des films américains des années cinquante dont elle raffole. Je dois maintenant m’occuper de ses papiers et de ses factures. Ça ne l’intéresse plus. »






Une même maladie ?

À première vue, rien de commun entre Georges, Antoinette, Michel et Françoise. C’est que la maladie de Parkinson est diverse. L’expression individuelle de la maladie efface toute description monolithique, comme c’est souvent le cas en médecine, notamment dans les affections du système nerveux. C’est peut-être le reflet de l’extraordinaire complexité du cerveau, qui s’ajoute au fait que chaque individu a un fonctionnement cérébral qui lui est propre. Il existe de subtiles, mais indiscutables différences entre les hommes, aboutissant à des personnalités uniques. Pour nos quatre malades, il est difficile de trouver un dénominateur commun. Nous avons déjà vu que la maladie de Parkinson sans médicament ou avec médicament n’est plus la même, et que l’arrivée des médicaments dopaminergiques a bouleversé l’évolution de l’affection. Nous constatons ses effets bénéfiques, mais aussi ses effets indésirables comme chez Michel, l’amplitude de la fluctuation des performances motrices pendant la journée. Les bienfaits des traitements dominant largement les effets néfastes, tous les patients, après quelques mois ou années d’évolution de la maladie, prennent régulièrement des médicaments et ceci pour le reste de leur vie, car si l’on sait traiter les signes de la maladie, on ne sait pas encore la guérir.

Trois autres difficultés sont illustrées par ces patients.

Le tremblement. C’est le symptôme le plus connu de la maladie, mais il n’existe pas toujours. Georges ne tremble pas, et pourra très bien ne jamais trembler.

La localisation de la maladie au niveau des différentes parties du corps est très variable. La maladie frappe rarement tout le corps. Habituellement, un côté du corps est plus handicapé que l’autre : c’est souvent le côté où a commencé la maladie, comme chez Georges, qui ne se plaint que de sa main droite. Les symptômes peuvent prédominer dans la partie supérieure du corps, ou au contraire dans la partie inférieure. Dans le premier cas, les gestes manuels sont lents, maladroits, mais la marche est peu gênée ; dans le second cas, au contraire, la marche est difficile, à petits pas, les membres supérieurs conservant une agilité convenable.

L’effet du traitement est inégal sur les différents symptômes. Certes, l’efficacité — plus ou moins importante — des médicaments dopaminergiques est une caractéristique quasi obligatoire de la maladie de Parkinson. Mais ils n’agissent pas sur tous les signes de la maladie : le ralentissement moteur, chez Michel, est presque totalement supprimé par les médicaments ; mais les pertes d’équilibre de Françoise, ainsi que ses troubles urinaires et ses difficultés de mémoire ne semblent pas bénéficier de la thérapeutique.













Première partie

Les multiples facettes
 de la maladie
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L’aube des symptômes



Un début à bas bruit

L’apparition de la maladie est en général très insidieuse. Souvent, ce n’est qu’après des années d’évolution, une fois le diagnostic clairement établi, qu’on se rend compte que telle ou telle manifestation, existant depuis un, trois, voire cinq ans, était déjà un stigmate parkinsonien. Les personnes dont la profession ou les loisirs requièrent des mouvements très précis se rendent compte plus précocement des toutes premières difficultés. C’est le cas de sportifs, golfeurs ou tennismen, de bricoleurs qui utilisent de petits outils, ou plus souvent de personnes qui écrivent régulièrement. Quoi de plus élaboré en effet que l’écriture ! Mais telle n’est pas toujours la règle : on relate souvent l’histoire d’un footballeur professionnel anglais chez lequel on a pu observer, sur des enregistrements vidéo de matchs remontant à cinq ans avant l’éclosion de la maladie, un net ralentissement de la motricité d’un bras. Le joueur lui-même n’en était pas conscient. Plus rarement, le volume sonore de la voix diminue, comme me l’a relaté un prêtre qui ressentait une gêne de plus en plus marquée en fin de sermon.

C’est souvent un proche du patient qui note les premières anomalies. Ce peut être un changement subtil de la posture, le tronc étant un peu plus fléchi vers l’avant que d’habitude, ou une tendance à dévier en marchant, un bras tenu près du corps, le coude fléchi, voire la main devant l’abdomen « à la Napoléon », une jambe plus raide, traînante si le pas s’accélère, une sensation de tension d’un membre, légèrement douloureuse mais n’allant pas jusqu’à la crampe, et surtout un manque global d’énergie, une sensation de fatigue, pesant en chape sur tout le corps, comme si on venait d’effectuer un effort physique prolongé. Cette fatigue est parfois indéfinissable et les malades disent qu’ils ont ressenti que « quelque chose n’allait pas » sans pouvoir vraiment l’expliciter.

Il y a souvent à ce stade inaugural un amaigrissement en dépit d’un bon appétit souvent conservé, et des signes de dépression que traduisent une certaine tristesse morale, la perte de l’élan vital, de la motivation et de l’initiative pour les activités de loisirs comme pour celles de la vie quotidienne. Cette dépression nerveuse paraît d’autant plus surprenante qu’elle survient chez un quinquagénaire qui jusqu’alors était au contraire plein d’allant et de joie de vivre.

À ce stade, aucun médecin n’est en mesure de faire le diagnostic ni même de l’évoquer. En effet, tous ces symptômes sont habituellement rapportés à une simple fatigue nerveuse, à une période de surmenage, ou à des problèmes rhumatismaux, fréquents dans la deuxième partie de la vie.




Des manifestations plus suggestives

D’autres symptômes, bien que mineurs, évoquent davantage la maladie de Parkinson. Un membre engourdi, une douleur à l’épaule persistent pendant plusieurs mois et ne sont pas améliorés par les traitements prescrits, en général antirhumatismaux. De plus, les radiographies de ce membre ou de la colonne vertébrale ne montrent rien d’autre qu’une arthrose banale pour l’âge. Un avis est alors souvent demandé au neurologue, avec l’arrière-pensée qu’il s’agit peut-être d’un début de maladie de Parkinson.

Encore plus évocatrice est la survenue d’une gêne, d’une fatigabilité et d’une maladresse des gestes pour des mouvements répétitifs ou associés. Certaines activités sont alors perturbées : se brosser les dents, couper des aliments ou scier du bois, monter une sauce ou des œufs en neige, s’essuyer les pieds sur un paillasson, écrire. Le patient avoue alors être souvent obligé d’effectuer un effort conscient de concentration pour aller au bout de l’acte moteur, ce qui n’était pas nécessaire auparavant. En effet, lors d’un mouvement prolongé, il est habituel de se donner un ordre pour démarrer puis pour arrêter, mais pendant l’exécution d’un mouvement, on peut très bien penser à autre chose, voire associer une autre activité motrice comme parler, marcher, ou même seulement réfléchir. C’est pourquoi il est si difficile, même au début de la maladie, d’associer différentes tâches motrices. Le meilleur exemple de cette perte de mouvements associés, en l’occurrence de façon automatique, est la diminution du ballant d’un bras à la marche. Toutes ces difficultés motrices ne peuvent être liées à un syndrome parkinsonien que si l’examen neurologique le confirme.

 

Un autre signe particulièrement évocateur de Parkinson est le tremblement. Souvent, au début, on ne le remarque pas de l’extérieur, et pourtant, les patients disent percevoir un frémissement interne, localisé à un membre ou dans tout le corps, parfois permanent, ou n’accompagnant que certains gestes. L’examen minutieux de certains mouvements de grande amplitude d’un membre supérieur peut montrer une perte de la fluidité du geste, qui devient quelque peu haché, saccadé.

Lorsque le tremblement est visible, les difficultés diagnostiques sont moindres. Encore faut-il qu’il survienne de préférence au repos, c’est-à-dire lorsqu’on ne se sert pas du membre concerné. C’est devant la télévision, au repos dans un fauteuil ou pendant la marche, que la main se mettra à trembler.




Un début soudain

Plus rares sont les malades qui peuvent dater avec précision l’apparition du premier symptôme lorsqu’elle coïncide avec celle d’un facteur déclenchant la maladie. En effet, les facteurs psychologiques modifient l’expression de la maladie. Le plus souvent, ils aggravent tous les symptômes. Ainsi une émotion subite, un stress, une fatigue inhabituelle peuvent révéler le premier symptôme — souvent, le tremblement. Je me souviens avoir demandé à un patient, comme à l’accoutumée, à quand remontait le premier signe de sa maladie. Il me répondit sur-le-champ : « Le 28 janvier 1988 à 16 h 15. » Comme je m’étonnai d’une telle précision, il poursuivit : « Je faisais du ski à Serre-Chevalier ; des amis m’ont entraîné sur une piste trop difficile pour moi et je me suis retrouvé à la traîne, isolé, sans autre skieur autour de moi. Pris dans le brouillard, mon angoisse s’accrut. Je fus alors saisi de panique et ma main gauche se mit à trembler. Le tremblement n’a plus cessé depuis. »

 

Il est fréquent que la gêne motrice d’un membre, d’origine parkinsonienne, succède à un traumatisme de ce même membre. Si cette gêne apparaît après qu’on eut ôté un plâtre, nécessaire pour traiter une fracture, on comprend que le malade rende le traumatisme responsable des troubles ultérieurs.

En fait, ni le stress, ni les traumatismes ne sont susceptibles à eux seuls d’être à l’origine des symptômes parkinsoniens. La maladie, déjà présente à l’état latent, ne demandait qu’un facteur extérieur pour se révéler.
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La maladie installée :
 la triade caractéristique


Le syndrome parkinsonien est constitué d’une multitude de symptômes et de signes qu’il faut ordonner. Trois manifestations doivent être mises en avant : le tremblement, la rigidité et l’akinésie qui forment la triade parkinsonienne. Si le tremblement est devenu le symbole de la maladie, c’est en fait l’akinésie qui en est l’élément essentiel, à la fois le plus typique et le plus remarquable.


L’akinésie

Le terme d’a-kinésie, qui signifie : privation du mouvement, traduit mal la complexité du trouble moteur principal affectant le patient parkinsonien. On parle parfois de bradykinésie pour désigner l’allongement du temps d’exécution d’un mouvement, réservant à l’akinésie la signification de retard à l’initiation du geste, autrement dit, l’allongement du délai entre la volonté de réaliser un mouvement et le début de son exécution. La majorité des médecins utilisent les deux termes indifféremment. Pour comprendre l’akinésie parkinsonienne, il convient en premier lieu d’appréhender le déroulement normal des mouvements.


Quand tout va bien

Les mouvements sont fluides, sans effort apparent, car les muscles reçoivent les informations adéquates. Plusieurs actes moteurs peuvent être mis en œuvre simultanément : on peut parler tout en marchant et en boutonnant sa chemise. Toutefois un acte moteur sophistiqué, qui réclame toute notre attention, ne peut être exécuté qu’isolément : on ne peut pas jouer du piano et soutenir une conversation en même temps. De même, la motivation et la concentration mentale sont nécessaires aux grands sportifs : pour coordonner parfaitement des gestes techniques, ils doivent exclure les perturbations, extérieures et intérieures. La concentration permet de s’isoler des événements extérieurs. Mais si l’angoisse perturbe la concentration, le geste du sportif perd sa précision. Tout un chacun a pu ressentir une certaine difficulté pour associer plusieurs actes moteurs, ou accomplir un mouvement complexe. Le parkinsonien éprouve les mêmes difficultés pour chaque mouvement banal de la vie quotidienne.




La perte des mouvements automatiques

Le patient parkinsonien est avare de ses mouvements, il perd la spontanéité des gestes. Une personne en bonne santé n’arrête pas de bouger, joint le geste à la parole, se balance sur ses jambes, les croise, est animée de mouvements automatiques répétitifs des doigts, des pieds, avale sa salive, bouge la tête et les yeux comme si elle était à l’affût, etc. Cet état de non-repos est évidemment très différent d’une personnalité à une autre et l’on sait la propension des Méditerranéens à gesticuler de façon parfois excessive. Le parkinsonien, lui, viendrait plutôt de régions nordiques ! Tous ces petits mouvements sont absents ou raréfiés. Le visage est impassible, inexpressif, les paupières clignent rarement. C’est ce que l’on appelle l’amimie. Lors de la marche, le ballant d’un ou des deux bras est diminué, la rotation de la tête n’anticipe pas celle du reste du corps lors d’un changement de direction. Tous les petits ajustements de posture qui accompagnent le lever, le coucher, le port de charges font défaut. À l’extrême, la bradykinésie des mouvements automatiques statufie le malade.




La difficulté des mouvements volontaires

L’initiation du mouvement est différée, hésitante. Son exécution est lente, d’autant plus que le mouvement se prolonge. Le malade doit alors se reposer pendant quelques secondes avant de reprendre son geste. Entreprendre une deuxième tâche motrice alors que la précédente n’est pas encore achevée est impossible, ou entrave la fin de l’action en cours. Le parkinsonien est condamné aux mouvements volontaires à perpétuité, disait Charcot, le célèbre neurologue français. En effet, s’il y a une injonction vigoureuse, un mouvement peut être effectué quand l’attention et la motivation du patient sont suffisantes. Les différents constituants de l’acte moteur doivent être voulus les uns après les autres, comme s’il n’y avait pas assez d’énergie pour aller jusqu’à la fin de son exécution. L’aisance du mouvement est perdue. Cette dépense permanente d’énergie engendre une fatigue constante.

La mise en œuvre laborieuse du geste entraîne parfois des tentatives avortées. On parle de bégaiement de la marche lorsqu’un piétinement précède la première enjambée correcte. La marche se fait à petits pas, les pieds ayant tendance à traîner au sol ou à rester collés. Le buste se penche en avant et si les jambes ne suivent pas, le patient aura tendance à se précipiter vers l’avant, à la poursuite de son centre de gravité. Il s’ensuit une accélération du pas, appelée festination. Un changement de direction, le passage étroit d’une porte, le franchissement d’un seuil entraînent souvent un blocage ou enrayage cinétique nommé freezing par les Anglo-Saxons : on est comme figé, congelé. Après quelques secondes, un nouveau piétinement apparaît, suivi d’une reprise de cette démarche si caractéristique. Ces difficultés lors du franchissement d’obstacles s’expliquent par la nécessité d’associer plusieurs mécanismes, comme l’attention visuelle portée à ces différents éléments extérieurs. C’est pourquoi la marche est beaucoup plus aisée en terrain dégagé. Les mouvements complexes sont particulièrement difficiles à exécuter : se lever d’un fauteuil profond, sortir d’une voiture, se retourner dans le lit, enfiler une veste…

Les gestes demandant une certaine délicatesse se transforment en mouvements maladroits, surtout s’ils sont prolongés : écrire, boutonner une veste, lacer des souliers, se raser, sont autant d’activités laborieuses. La voix diminue de volume, les mots sont mal articulés, sujets eux aussi à de faux départs qui entraînent une sorte de bégaiement que l’on appelle palilalie. Cette voix monotone, qui a perdu sa mélodie habituelle, devient parfois difficile à comprendre, ce qui peut constituer une entrave considérable à la vie familiale et sociale.




Les mystères de l’akinésie

L’akinésie peut varier dans des proportions extrêmes d’un moment à l’autre. Au réveil, aux premières heures de la journée, elle peut être atténuée ou même disparaître si le sommeil a été de bonne qualité, surtout au cours des premières années de la maladie. La nuit, on peut sans difficulté se lever pour aller aux toilettes par exemple. Une forte émotion peut suspendre pendant quelques secondes ou minutes les signes de l’akinésie : ce sont les kinésies paradoxales décrites par Oliver Sacks chez les malades atteints de syndrome parkinsonien post-encéphalitique.

Selon le type de mouvement, certains patients peuvent d’un seul coup mettre fin à leur invalidité motrice. Cela est remarquable en ce qui concerne la marche. Alors que le malade ne peut pas mettre un pied devant l’autre, il peut monter un escalier sans difficulté ou marcher à reculons. J’ai vu certains patients arriver à vélo ou en voiture, se garer puis être incapables de mettre le pied à terre et de faire le moindre pas pour gagner la salle d’attente. On imagine combien il serait facile d’évoquer un trouble psychique à l’origine de tels paradoxes…

 

Ces exemples démontrent qu’à l’intérieur du cerveau les actes moteurs sont inscrits sous forme de programmes plus ou moins faciles à accomplir. En fonction des lésions très inégales que la maladie de Parkinson occasionne à l’intérieur du système moteur, chaque patient souffrira de difficultés motrices qui lui sont propres. Surtout, le phénomène des kinésies paradoxales démontre que tout le système de la motricité est en place, prêt à fonctionner. Il manque simplement l’élément modulateur qui permet la mise en jeu du système. Les patients ont le sentiment d’avoir un moteur en parfait état de marche, mais qui tombe en panne de carburant ou de batterie. En l’occurrence, le carburant serait la dopamine.






La rigidité

Les médecins l’appellent souvent hypertonie. Normalement, les muscles sont soumis à une certaine tension. Très faible au repos, elle est responsable de la consistance plus ou moins tonique du muscle. En revanche, lors d’un mouvement, certains muscles se contractent vigoureusement alors que d’autres se relâchent. La rigidité est la conséquence d’une insuffisance de ce relâchement. C’est un symptôme à part entière qui contribue au ralentissement du mouvement, mais qu’il ne faut pas confondre avec l’akinésie.


Elle est diversement ressentie

Les malades se plaignent souvent de raideur, de tension musculaire, d’ankylose ou d’engourdissement. Ils ont l’impression que la machine est grippée. Certains s’étirent pour, disent-ils, « se dérouiller ». Les sensations peuvent même devenir douloureuses, constrictives et donner l’impression de siéger en profondeur du corps ou des membres. En particulier au niveau des membres inférieurs, des crampes musculaires surviennent plus fréquemment que chez le sujet sain.




Où siège-t-elle ?

Cette raideur peut concerner tout le corps, mais elle siège de préférence au niveau de la colonne vertébrale et de la racine des membres. C’est pourquoi la nuque, le dos, les lombes, et les épaules sont si souvent douloureux : tout muscle contracté en permanence fait mal ! En l’absence de tremblement, ce tableau ressemble à celui d’une maladie des articulations, et c’est le rhumatologue qui est consulté. De plus, la limitation des mouvements favorise la constitution de maladies articulaires.




Elle est visible

Même en l’absence de mouvements, l’hypertonie des muscles peut se voir, en particulier au niveau des membres et du cou, où les reliefs musculaires et tendineux sont plus saillants. La rigidité parkinsonienne favorise la flexion de tout le corps, autant des membres que du tronc. Elle est responsable de la posture caractéristique de certains patients parkinsoniens en position debout : le buste penché vers l’avant, le dos voûté, le regard dirigé vers les pieds car le cou est trop incliné. Les bras sont collés au corps, coudes fléchis et mains posées vers le bas du ventre, les genoux et les hanches également légèrement pliés, comme si on voulait s’accroupir. Plus rarement, un malade peut pencher d’un côté. Cette tendance à la déviation latérale est beaucoup plus marquée en position assise. La permanence des postures de flexion peut arriver à fixer certaines articulations. Le cou est alors constamment fléchi et en position couchée sur le dos, la tête ne parvient pas à reposer sur le plan du lit : c’est le signe de « l’oreiller psychique ». Une certaine déformation des mains et des pieds peut survenir. La main reste creuse car les doigts ne peuvent plus être totalement tendus, alors que certaines phalanges, elles, se mettent en hyperextension. Les orteils sont souvent trop fléchis, mais le gros orteil se dresse volontiers ; le pied a tendance à faire la pointe et à se tourner légèrement vers l’intérieur. Si le tendon d’Achille se raccourcit et se fixe, il sera impossible de marcher autrement que sur la pointe des pieds.



Elle est appréciée par un examen rigoureux
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