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“Notre maladie est incurable”
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yndrome des jambes sans repos :
Notre maladie est incurable”

Sensations désagréables ressenties dans les membres inférieurs, de jour comme de nuit...
Bruno Texier souffre depuis plus de 25 ans de cette maladie encore assez peu connue du corps médical.

es chiffres sont élo-
quents.  Presque un
Frangais sur dix serait
concerné par ce trouble
neurologique  invalidant.  Le
syndrome des jambes sans re
pos - appelé aussi syndrome
de Willis-Ekbom, des noms de
deux neurologues, 'un anglais
et l'autre suédois - se matéria-
lise par un besoin incontrolé
de bouger les jambes, surtout le
soir au moment d'aller au lit, et
Ia nuit
Bruno Texier, 65 ans, au-
jourd’hui & la retraite, vit & Sa-
lon-de-Provence. Picotements,
fourmillements, décharges
électriques, et de fait, réper-
cussions sur son sommetl, ont
perturbé durablement son quo-
tidien. "25 ans que je souffre du
syndrome des jambes sans repos
sans pouvolr vralment bien dé
crire un mal comme celui-ld. Au
moment méme o je vous parle,
jai du mal & poser des mols™,
dit-il.

"Lancinant comme

une rage de dents”

Pour se sentir moins seul, il a
adhéré il y a quelques années
A lassoclation France Ekbom,
qui  permet
avec des membres de la France
entiére d'échanger sur ce sujet
sensible. "Chacun parle de son
expérience, de son wiow. Nos his
tolres se ressemblent. Ce sont les
mémes désagréments, lex mémes
difficultés & trouver le repos. Le
probléme est newrologique ot
souvent combiné avec un factenr

une association

métabolique, une carence en fer
Plus de femmes sont touchées. If
ext dgalement question de santé
mentale, car notre maladie est
incurable. Il faut laccepter”

A l'entendre, ce ne sont pas seu

lement les jambes qui sont sans
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Pour le médecin du som-
meil, des régles simples
d'hygiéne du sommeil
existent pour soulager les
formes les moins sévéres
de la maladie. Le cas
échéant, des traitements
médicamenteux peuvent
étre prescrits.

Le Dr Olivier Ruinet est médecin
du sommeil et anesthésiste-réa-
nimateur au centre du sommeil
de I'hdpital privé de Provence
(HPP) dAix-en-Provence, 1l
nous parde du syndrome de
Willis-Ekbom, une maladie in-
validante aux impacts néfastes
sur I'endormissement pour les
personnes concernées.

En tant que médecin, pou-
nous i les
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"Plus de fe
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repos, mals également le corps
tout entier

Pas un soir de lannée o il n'ap.
préhende daller se coucher
“Clest lancinant, un peu comme
une rage de dents, mals en moins
douloureux évidemment.”

Du plus loin qu'll se souvienne,
I entend encore “sa mére” se
plaindre "de ses fameuses im
patiences” dans les jambes. “Je
pense, dans mon cas, que cest
génétique. parce qu'l sest and
¢ que mon frive el ma seeur en

Les patients que nous ren-
controns décrivent toujours la
méme chose : des fourmille-
ments, des picotements, des
contractures musculaires. Il y a
ce besoin impérieux de bouger
pour soulager les douleurs res-
senti Jest une maladie qui
peut étre trés invalidante dans le
cadre de troubles du sommeil,
car elle cause de nombreuses
insomnies. Certaines personnes
ne peuvent, de fait, plus dormir.

On dit souvent que c'est une
maladie héréditaire ¥

En effet. Il n'est, par exemple,
pas rare de voir des enfants, de
parents atteints par le syndrome
de Willis Ekbom, en souffrir.
Mais, il y a également des fac-
teurs métaboliques comme la
carence en fer. Dailleurs une
correction d'une carence en fer

i 0 de la

en premier lieu,
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maladie de Willis-Ekbom ?
C'est une maladie qui survient
toujours lorsque l'on est au re-
pos, juste avant de se coucher.
Clest aussi une maladie ou il
n'est pas né ire davoir des
signes paracliniques pour éta-
blir un diagnostic,

le synd des jambes sans re-
pos. La grossesse est un facteur
de risque, tout comme |'insuffi-
sance rénale, et 'immobilité.

1l y a d'une maniére générale
plus de femmes que d’hommes
touchés. Je dirais enfin qu'il y
a encore trop peu de gens qui
consultent. Car la plupart du
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mmes que dhommes touchés"

Atteint du syndrome des jambes sans repos, Bruno Texier, 65 ans, aujourdhul & la retraite,

RANCK PENNAN

souffrent ausst, mais & des de-
grés moindres. Nous ne sommes
pas dgaux, Fux ont développd
des formes plus légéres que mol,
avec des dpisodes daccalmie,
Dewx de mes quatre enfants sont
dgalement touchés. Sans doute
que ce syndrome a commen
o chez mol bien avant lage de
10 ans. Faute de prise en charge
adaptée, fai pendant longtemps
du mal & identifier le probléme.
Beaucoup de gens comme mol
ne savent pas vralment ce qu'il

Le Dr Olivier Ruinet, médecin du sommeil a I'hopital

privé d’Aix-en-Provence. /FHOTO OR

temps, ce sont des symptomes
qui peuvent étre soulagés en
marchant,

Existe-t-il des traitements effi-
caces ?

Les médecins donnent un trai-
tement si, et seulement si la ma-
ladie a vraiment un Impact sur

leur arrive”. Lancien professeur
de musique estime que “peu de
Reéndralistes” connalssent la ma
ladie. “Jal entendu dire quon
en parlait assez peu & la foculté
de médecine. Longtemps, ¢a a
éd un parcours du combattant.
Jal cherché un spéclaliste qui
serait en mesure de m'écouter
Je me suis tournd & l'époque vers
un neurologue installé & Sa
lon-de-Provence. Il y a eu une
Jorme daccoutumance avec un
trallement,

premicr assocld a

le sommeil ou sur la qualité de
vie, Les traitements ont comme
tout traitement existant, des ef-
fets secondaires plus ou moins
importants. Donc, on  tente
dans la mesure du possible, de
les limiter au maximum.

On peut quand méme prescrire
des agonistes dopaminergiques

13

Longtemps,
caa été un parcours
du combattant.
Jai cherché
un spécialiste

ui serait en mesure
de m'écouter. ,,

une prescription d'antidowleurs.
La maladie s'est aggravée. Puis,
je me suis orienté vers une cli
nique de la région. On voulait
alors me soigner pour une dé-
pression sévére. Aujourdhud, fe
suls sulvl par le Pr Yves Dauvil
liers, neurologue et responsable
du centre du sommeil du CHU
de Montpellier. Il y a du mieux
certes mals fe dois vivre avec.”
Pas de solution miracle donc,
selon lui pour enrayer le mal et
un seul traitement pour I'heure
le Lyrica, médicament aussi ap-
prouvé pour le traitement de
I'épilepsie.

"Ca soulage mais ¢a ne guérit
pas. Parfols, ¢a joue sur le moral,
surtout quand vous consultez
des médecing qui ne prennent
pas ga au sérieux ou qui vous
expliquent que cest dans votre
téte. Lo plus difficile, au bout du
compte, ¢ 'est de sentir incompris.
Personne ne peut comprende ce
que L'on ressent tant quon ne la
pas vdew”

Marion GRENES

Informations sur le site de
I'association France Ekbom
france-ekbom. fr.
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Fourmillements,
picotements,
contractures
musculaires.. ,,

(traitements de la maladie de
Parkinson), des antalgiques, des
opiacés légers ou encore des
ileptiques (Lyrica...) qui
peuvent atténuer les effets des
syndromes les plus sévéres des
jambes sans repos. Malheureu-
sement, plus la gravité du mal
est importante, plus c'est dur
de traiter. Ce que je conseille
quand méme, c'est de respecter
certaines regles simples d'hy-
giene du sommeil : diminuer
T'alcool, le café, la nicotine, et
essayer dadapter ses heures de
coucher. On peut ainsi espérer
diminuer les sensations désa-
gréables de la maladie au mo-
ment d'aller au lit.

Propos recueillis par M.Gre.




