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Le bléepharospasme et la

dystonie cervicale.

Renseignements a I'intention des patients et de leurs familles
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Que signifie le mot « dystonie » ?

Normalement, quand on effectue un mouvement, les muscles agissent en
harmonie. Dans le cas d’un trouble neurologique du mouvement tel que

la dystonie focale, I'interaction entre la contraction et le relachement des
groupes musculaires qui participent au mouvement est perturbée. Une tension
(contraction) musculaire involontaire se produit, qui peut affecter des muscles
isolés ou des groupes musculaires. Le sujet n'ayant aucun contrdle sur cette
tension musculaire, il adopte une posture anormale, avec des crispations au
niveau de la téte ou du reste du corps'?.

Qu’est-ce que la dystonie ?

C’est un syndrome caractérisé par des contractions musculaires involontaires
et répétitives engendrant des mouvements de torsion et,

par suite, des anomalies posturales'?.

Normalement, quand on effectue un mouvement,
les muscles travaillent harmonieusement, par
paires. Cependant, dans le cas des troubles
neurologiques du mouvement comme la

dystonie focale, la coordination des groupes
musculaires est perturbée. Les contractions
musculaires ne peuvent pas étre contrblées

et provoquent une crispation et une posture
anormale de la téte et du reste du corps'.



Qu’est-ce que le « blépharospasme » ?
> Dérivé du grec, le terme vient du mot blépharon qui signifie « paupiére »
et du mot spasmos qui signifie « contraction ». Le blépharospasme est la
« contraction soudaine et involontaire du muscle de la paupiere »'2.
> Chez les patients atteints de blépharospasme, les paupieres se ferment
completement, de facon involontaire (en général, les deux yeux sont
touchés a la fois)'.

Symptémes du blépharospasme? :
> Symptémes précoces :
— clignement excessif des paupiéres (sensation désagréable de
« corps étrangers » dans les yeux)
— sensibilité a la lumiére
— sécheresse oculaire
— irritation oculaire
— douleur oculaire
— larmoiement

> Le blépharospasme disparait durant le sommeil2.
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Maitrise du blépharospasme
Les symptémes peuvent étre aggravés par :
> |'exposition a une
lumiere vive'?

> le fait de regarder
la télévision?

> |e stress'?
> la conduite automobile?
> la lecture?
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Ils peuvent étre atténués par :
> le sommeil?

> la relaxation?
> la concentration?

> |les mouvements des muscles faciaux (p. ex., par le fait de parler,
bailler, chanter, sourire ou grimacer)?

> des stimulations sensorielles (p. ex., par le fait de toucher ou de
soulever légerement les paupieres?

> le fait de baisser les yeux?




Qu’est-ce que la dystonie cervicale'??

C'est une affection caractérisée par une torsion permanente des muscles du
cou dans une certaine direction, ce qui imprime a la téte une position anormale
parfois accompagnée d'une tension musculaire douloureuse au niveau de la
gorge et du cou.

Les premiers symptomes de la dystonie cervicale (DC) sont les spasmes et la
tension musculaire. Le torticolis rotatoire (aussi appelé torticolis spasmodique)
est la forme la plus commune de DC (téte penchée vers |'épaule) mais il en existe
d'autres : latérocolis (téte inclinée sur le c6té), antécolis (menton incliné vers

la poitrine) et rétrocolis (téte inclinée vers 'arriére). Si le probléme persiste, un
épaississement et une saillie des groupes musculaires affectés s’ensuivent.

Symptémes de la dystonie cervicale? :
> douleur au niveau du cou ou de I'épaule
> tremblement de la téte
> douleur
> Le stress et la fatigue peuvent aggraver les symptémes

Présentation des divers types de dystonies cervicales

Torticolis spasmodique Latérocolis Rétrocolis Antécolis ou
Menton tourné vers Téte inclinée sur Menton relevé antérocolis
I'épaule le coté Menton incliné vers

la poitrine




Comment la dystonie apparait-elle ?

> La dystonie peut apparaitre a tout age et ses causes ne sont pas
entierement élucidées’.

> La dystonie cervicale peut étre d'origine héréditaire ou étre provoquée
par des causes secondaires : traumatisme ou réaction a certains
médicaments, par exemple'?.

> Dans le cas du bléparospasme, la cause est généralement inconnue
(bien qu’il arrive parfois que plusieurs membres d’'une méme famille en
soient atteints)?.

> La dystonie est probablement le résultat de perturbations complexes
du systeme nerveux central'2.

> La dystonie est en général plus courante chez la femme que
chez I'homme?.

Comment se fait le diagnostic de la dystonie?? ?

> Diagnostic posé par un neurologue, sur la base d'un examen clinique,
d’examens neurologiques et d’examens d'imagerie.

> Electromyogramme (EMG) — Sert & mesurer |'activité des
muscles affectés.

> Imagerie par résonnance magnétique (IRM) — Permet d'évaluer la
fonction neurologique.

> Analyses de sang et d'urine — Parfois employées pour exclure
d’autres causes possibles.




Quelles répercussions la dystonie aura-t-elle sur moi ?

> En présence de dystonie, il arrive souvent que les activités quotidiennes —
travail, ménage, etc. — deviennent plus difficiles et que les patients aient du
mal a s’alimenter*.

> De nombreuses personnes se sentent vulnérables et incapables de sortir de
chez elles®. Comme c’est le cas pour d'autres affections chroniques, certains
patients qui contractent une dystonie peuvent passer par une phase
initiale dépressive’.

> La dystonie peut également avoir des répercussions psychologiques
et financiéres sur les membres de la famille — surtout sur le principal
dispensateur de soins, s'il ne dispose que peu d'aide extérieure’.

> Les symptdmes ont tendance a s'aggraver durant les cing premiéres années
et a se stabiliser par la suite®*.

> La douleur est présente chez les deux tiers des patients. Dans certains cas,
la DC peut étre incapacitante au point d’entrainer un bouleversement
complet de la vie.

La communication est I'un des meilleurs remedes

Qui traite la dystonie cervicale et le blépharospasme ?
Le traitement, qui peut étre complexe, fait généralement intervenir une équipe de
spécialistes, des infirmiéres, des physiothérapeutes et autres professionnels de la santé
qui, en consultation avec les aidants, établissent des programmes individualisés.

B®S Neurologue®s
Il pose le diagnostic et c’est souvent lui qui coordonne les traitements prescrits

aux patients atteints a la fois de dystonie cervicale et de blépharospasme.




Infirmiére**

L'infirmiere fournit un soutien aux patients et aux aidants. Elle
contribue a la bonne marche du cabinet médical ou de la clinique et
elle est membre a part entiére de I'équipe de traitement.

Physiothérapeute (dystonie cervicale)**
Il aide le patient a regagner une certaine mobilité grace a un
programme d’exercices, d'étirements et de gestion posturale.

Neurochirurgien*
Le neurochirurgien pratique I'intervention chirurgicale nécessaire au
soulagement du patient, lorsqu’une telle intervention est indiquée.

Ophtalmologiste (blépharospasme)**

Un ophtalmologiste est un médecin spécialisé dans le diagnostic et
le traitement des problémes de la vue et des maladies oculaires, dont
le blépharospasme.

Chaque tableau clinique étant unique, il faut prendre rendez-vous
avec son médecin pour une consultation approfondie’.

> Le médecin analysera la sévérité des symptémes de la dystonie et leurs
répercussions sur votre vie quotidienne.

> |l examinera vos objectifs de traitement et le meilleur moyen de les
atteindre.

> |l vous parlera des types de traitements les plus indiqués.




Objectifs généraux de traitement®
M Soulager les signes et symptémes de la dystonie cervicale (torsion du
cou) ou du blépharospasme (spasme des paupieres) ainsi que la douleur
qu'ils causent'?.
M Faciliter les activités de la vie quotidienne ou la tache des aidants'>.
M Maintenir la capacité du patient a fonctionner au quotidien®.

Options thérapeutiques existantes
Le traitement de la dystonie, qui doit étre hautement individualisé, vise a
atténuer les symptémes des spasmes musculaires, la douleur et les anomalies
posturales. Ce traitement intégre généralement plusieurs méthodes :
Traitements non médicamenteux’ :
> Parmi les traitements qui pourraient étre choisis, citons les interventions
physiques et I'ergothérapie ainsi que I'orthophonie. Les personnes qui ont
du mal a avaler pourraient bénéficier d'une rééducation de la déglutition.
Physiothérapie' :
> La dystonie étant un trouble neurologique, la physiothérapie ne traite pas
la maladie elle-méme, mais ses symptémes. Le physiothérapeute peut
enseigner au patient des moyens d'améliorer le contréle moteur.

Chirurgie':
> Pour les patients qui ne répondent pas aux autres traitements, la chirurgie
peut étre indiquée. Pour la dystonie, il existe deux types d’'interventions :
les interventions au niveau du cerveau et les interventions périphériques,
qui portent sur d'autres parties du corps.




Pharmacothérapie
Médicaments administrés par voie orale’:
> |l existe de nombreux médicaments oraux pour traiter la dystonie, dont
la plupart agissent sur les neurotransmetteurs du cerveau qui contrélent
I'action des muscles. Comme aucun médicament ne fait de |'effet a tous
les patients, vous devrez peut-étre en essayer plusieurs avant de trouver
celui qui vous convient.

Meédicaments que I’'on pourrait vous prescrire :
Anticholinergiques — trihexyphénidyle, benztropine, etc.
Benzodiazépines — diazépam, clonazépam, etc.

Acide gamma-aminobutyrique — bacloféne, etc.

Agents dopaminergiques — |évodopa, bromocriptine, etc.

Traitement injectable — Neurotoxine botulinique de type A%’

> Une solution de neurotoxine botulinique de type A est injectée dans le
muscle ou le groupe musculaire affecté.

> Les toxines botuliniques agissent en réduisant les signaux a |'origine des
contractions musculaires. Employées pour traiter le blépharospasme
et la dystonie cervicale, elles diminuent le tonus musculaire, relachant
temporairement les muscles hyperactifs.
Une réaction (douleur ou ecchymose) peut se produire au site d’injection.
Consultez immeédiatement un médecin si vous éprouvez de la difficulté a
avaler, parler ou respirer.




En résumé

Le traitement par toxines botuliniques s'inscrit dans une démarche
pluridisciplinaire et coordonnée qui fait intervenir traitements non
médicamenteux, médicaments oraux, chirurgie et traitements complémentaires'.
Avant d'y avoir recours, |"équipe soignante doit veiller a mettre en place un
programme approprié de réadaptation post-injections.

EMG

De nombreuses cliniques emploient
I'électromyogramme (EMG), un terme qui peut
étre traduit approximativement par « mesure
électrigue des muscles »; cependant, 'EMG
enregistre en fait |'activité électrique des muscles
et des nerfs?.

Pour vous préparer a I'EMG :
> Sachez que la machine est un peu bruyante.

> Portez des vétements amples pour faciliter I'injection subséquente.
> La plupart des patients n"éprouvent qu’une douleur légere et passagere lors

de cet examen associé a leurs injections.
Apres l'injection
Si vous recevez un traitement pour la dystonie cervicale :

> Evitez de manger des aliments durs, difficiles & avaler, comme les noix.
> Utilisez une poche a glace au site d'injection. N'appliquez pas de chaleur.




Comment tirer le meilleur parti des

consultations médicales'®

Profitez de votre rendez-vous pour parler avec votre médecin. La plupart
des médecins encouragent leurs patients a prendre une part active a leur
traitement et ils les incitent a décrire par le menu les symptémes qu'ils
éprouvent. Cela peut paraftre évident, mais il convient de rappeler que plus
vous ferez preuve de franchise, meilleures seront les chances qu'il vous
prescrive un traitement qui vous mettra sur la bonne voie.

Faites aussi vos propres recherches : il existe un certain nombre de sites Web
et de groupes de soutien qui peuvent vous fournir des renseignements utiles
(voir dos de la brochure).

N’oubliez pas que le médecin ne peut pas lire dans vos pensées. Répondez
donc a ses questions en toute honnéteté. Faites-lui un compte rendu précis'® :

> Décrivez-lui vos symptdmes (mouvements anormaux, douleur ou
raideur musculaire)

> Soyez précis : dites-lui exactement ou vous avez mal, quel est le type
de douleur que vous éprouvez (douleur sourde, fulgurante, aigué,
pulsatile, etc.) ou si vous ressentez une raideur musculaire

> Dites-lui si vos symptdmes s’aggravent ou s'atténuent

> Indiquez-lui tous les médicaments que vous utilisez (y compris
médicaments en vente libre et compléments alimentaires)




Parlez de vos symptomes a votre médecin
Voici un aide-mémoire utile pour vous préparer a votre prochain rendez-vous :

] Commencez a tenir un journal :
> Commencez-le une ou deux semaines avant votre rendez-vous.
> Notez les symptémes qui se présentent; décrivez-les et indiquez-en
I'intensité au quotidien.
> Utilisez une échelle de 0 a 10 ou 0 signifie que le symptdme a disparu et
10 signifie qu'il est le pire que vous ayez connu.

VI Préparez des questions avant votre rendez-vous'® :
Préparez bien toutes les questions que vous aimeriez poser. Dites-vous qu’il n'y a
pas de question stupide. Si quelque chose vous préoccupe, posez la question en
début de consultation. Voici quelques questions pour vous guider :

Quels sont les traitements existants ?

Quels objectifs peut-on atteindre avec un traitement particulier ?

Mes objectifs de traitement sont-ils réalistes ?

Le traitement me permettra-t-il de faire les choses qui me tiennent a cceur ?

Les symptémes de la dystonie pourraient-ils s’aggraver ?
Combien de temps le traitement durera-t-il ?
Que dois-je faire a présent ?

>
>
>
>
> Quels sont les effets secondaires possibles des traitements recommandés ?
>
>
>
> Combien le traitement coltera-t-il?

>

Existe-t-il un programme quelconque d’aide aux patients?




I Prenez des notes : Munissez-vous d'un petit calepin pour prendre des
notes. De cette maniére, vous ne risquerez pas de mal interpréter par la
suite ce que le médecin vous a dit®.

] Demandez lI'avis d'un autre médecin : Si, une fois la visite terminée,
vous ressentez le besoin d’avoir un autre avis, consultez un autre médecin.
Votre médecin devrait étre un véritable partenaire de traitement.

Décrivez a votre médecin les mouvements

limités ou anormaux ou la raideur musculaire que
VOuUs percevez.

Ne vous laissez pas emporter par vos émotions : votre médecin sait bien
que la douleur que vous ressentez peut étre accablante, et il veut vous aider®.

Il est essentiel que vous indiquiez a votre médecin tous les médicaments que
Vous avez pris —y compris produits en vente libre, compléments alimentaires et
remedes a base de plantes — ainsi que des traitements paralléles que vous avez
suivis (chiropractie, acuponcture, etc.).




Que faire apres la consultation ?

Suivez le plan de traitement établi par votre médecin :
> FSuivez fidélement les directives de votre médecin. Si vous avez besoin
d’éclaircissements, appelez-le.

> Prévenez vos autres prestataires de soins de votre plan de traitement.
Si le médecin vous prescrit des
médicaments, faites toujours
exécuter vos ordonnances a la
méme pharmacie : de cette
maniére, vous vous ferez connaitre
du pharmacien. Posez-lui des
questions sur les médicaments
gu'il vous délivre — il est la

pour ca.
> Suivi : Si un médicament
ne vous fait aucun effet,
dites-le a votre médecin.
Alertez-le aussi en cas
d'effet secondaire, quel
qu'il soit.




> Etablissez un calendrier : Demandez & votre médecin & quel moment
vous devriez commencer a ressentir un soulagement et quand vous
devriez prendre votre prochain rendez-vous. Pour plus de slreté, prenez
un nouveau rendez-vous avant de quitter son cabinet.
> Assurez-vous que la clinique a les noms et numéro de téléphone d'un
de vos proches.
> Sachez que chaque clinique a son propre calendrier de visites.
Renseignez-vous sur la facon dont votre clinique fonctionne
> Recherchez du soutien : Informez-vous sur les groupes locaux
d’entraide ainsi que sur les possibilités de rencontrer, sur I'Internet,
des patients qui traversent les mémes épreuves que vous.
> Faites participer vos amis et votre famille a vos soins : Ne vous
sentez pas dans |'obligation de faire face a la situation tout seul !




Journal des symptomes

Date :

Intensité

[ Absence de raideur [ Raideur [ Raideur importante

Zone atteinte

(entourer
d'un cercle)

Spasmes
(fréquence des spasmes)

(7 Aucun spasme 1 Spasmes occasionnels [ Spasmes fréquents

Type de douleur
Exemples : douleur
sourde, fulgurante,
aigué ou pulsatile

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Aucune Sévere

Activités

Quand les symptomes
sont-ils apparus et
ont-ils cessé ?
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Journal des symptomes

Date:

Intensité

[1 Absence de raideur [ Raideur [ Raideur importante

Zone atteinte

(entourer
d'un cercle)

Spasmes
(fréquence des spasmes)

[T Aucun spasme [ Spasmes occasionnels [1 Spasmes fréquents

Type de douleur
Exemples : douleur
sourde, fulgurante,
aigué ou pulsatile

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Aucune Sévere

Quand les symptémes
sont-ils apparus et
ont-ils cessé ?




Journal des symptomes

Date :

[ Absence de raideur [ Raideur [ Raideur importante

Intensité

Zone atteinte

(entourer
d'un cercle)

Spasmes
(fréquence des spasmes)

1 Aucun spasme [ Spasmes occasionnels [1 Spasmes fréquents

Type de douleur
Exemples : douleur
sourde, fulgurante,
aigué ou pulsatile

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Aucune Sévere

Quand les symptomes
sont-ils apparus et
ont-ils cessé ?




Notes a prendre durant la consultation
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1. Dystonia Medical Research Foundation/Canada/About Dystonia [en anglais; consulté le 9 mars 2012]
www.dystoniacanada.org 2. WE MOVE - Dystonia, Cervical Dystonia, and Pediatric Forms of Dystonia/Dystonia information [en
anglais; consulté le 9 mars 2012] : www.wemove.org/dys 3. Dystonia Medical Research Foundation/AboutDystonia [en anglais
consulté le 9 mars 2012] : www.dystonia-foundation.org 4. European Brain Council/Dystonia Fact Sheet [en anglais; consulté le
9 mars 2012] : www.europeanbraincouncil.org/.../Dystonia 5. WE MOVE/Dystonia/Dystonia Information/Managing a life in
motion [en anglais; consulté le 9 mars 2012] : www.wemove.org/lifeinmotion/downloads/Life_in_Motion.pdf 6. Monographie
de XEOMIN® 7. Monographie de PrBOTOX®, juin 2011, Allergan, Inc. Markham, Ontario 8. MayoClinic.com/Dystonia [en
anglais; consulté le 9 mars 2012] : www.mayoclinic.com/health/dystonia/DS00684.
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Notre mission (Support, Education, Information)

Créé en 2004, Dystonie-Québec est un organisme a but non lucratif (organisme de bienfaisance
enregistré #847211000RR0001) qui a pour but d’apporter un appui et de trouver un reméde a la
maladie grace aux efforts consentis dans les secteurs de la recherche, de I'éducation, des
services de soutien et de la défense des intéréts des personnes atteintes de dystonie.

www.dystonie-qc.orq
www.dystonie.qc.ca
www.dystonie.ca

info@dystonie-qc.org
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