Jambes sans repos, nuits sans sommeil
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Qu’est ce que le syndrome des jambes sans repos ?

Ce syndrome, appelé aussi syndrome d’Ekbhöm, correspond à des impatiences gênantes, parfois même douloureuses, qui surviennent au niveau des pieds ou des jambes au moment où on se repose, le soir ou la nuit. Comme il existe de nombreuses autres causes de sensations désagréables ou douloureuses dans les jambes, ces sensations d’impatiences doivent répondre à 4 critères précis, ensemble, pour former le syndrome des jambes sans repos. Le premier critère est cette sensation d’impatience. C’est un besoin impérieux de bouger les jambes, que la personne a du mal à décrire : « des agacements dans les jambes » ; « les jambes énervées » : « j’ai de l’anxiété dans les jambes » ; « comme une tension qui m’oblige à bouger les jambes » ;  « ma tête veut dormir mais pas mes jambes ». Souvent, les personnes recherchent la fraîcheur sur leurs jambes, qu’elles sortent de la couverture. Cette sensation anormale se situe généralement entre la cheville et le genou, elle est profonde, touche une ou les deux jambes, et peut, dans quelques cas sévères, toucher aussi les bras.  Le deuxième critère est la circonstance de survenue exclusive lors du repos, en général assis devant la télévision, au cinéma, en avion, en voiture ou allongé au lit. Elle est particulièrement forte lorsque le sujet sait qu’il ne va pas pouvoir marcher immédiatement, comme au théâtre, pendant un dîner assis prolongé ou en avion. La survenue au repos permet de distinguer les impatiences des sensations désagréables liées à l’insuffisance veineuse ou artérielle et aux problèmes articulaires, ces trois derniers s’améliorant au contraire au repos et s’aggravant à la marche. La personne n’éprouve pas, ou très peu, les impatiences lorsqu’elle est active, par exemple debout à préparer le repas du soir. De la même façon, lorsque l’esprit est occupé par certaines tâches prenantes, comme par exemple de taper des messages sur un ordinateur, ou d’écrire une lettre un peu difficile, ou de faire des mots-croisés, la sensation peut transitoirement s’atténuer. Le troisième critère est le soulagement (au moins partiel) de la sensation par un mouvement de la jambe : se mettre debout, marcher surtout. Certains piétinent en regardant debout la télévision ou en lisant un livre, d’autres « tricotent » avec leurs jambes dans leur lit, les étirent puis les replient (par exemple au cinéma), font tourner leurs pieds, marchent autour du lit ou dans la maison, pédalent sur une bicyclette d’appartement, secouent brutalement leurs jambes ou leurs bras, frottent ou massent leurs jambes, passent de l’eau froide dessus ou marchent pieds nus sur un carrelage froid. Cette agitation apporte un soulagement bref qui suffit parfois à permettre l’endormissement. Le dernier critère est un critère d’horaire : les impatiences surviennent (ou plus rarement s’aggravent) exclusivement le soir et dans la nuit (si le patient se réveille). On note une relative accalmie entre l’aube et la fin de matinée. Certains cas très sévères sont cependant touchés 24 h sur 24, mais ils ont alors débuté, quelques années auparavant, en n’occupant que les soirées. 

Ce qu’il ne faut pas confondre avec le syndrome des jambes sans repos

De nombreuses sensations anormales ou douloureuses dans les jambes ne correspondent pas au syndrome des jambes sans repos. Les troubles de la circulation veineuse donnent des sensations de jambes lourdes, parfois visiblement enflées le soir. Cependant, ces sensations s’améliorent notablement quand la personne s’allonge et se repose, en particulier les jambes surélevées : c’est l’inverse des jambes sans repos qui vont mieux debout et plus mal si on se repose. Les troubles de la circulation artérielle des jambes (artériopathie, autrefois appelée artérite) se manifestent souvent d’abord par des douleurs et difficultés à marcher qui apparaissent après un certain temps de marche. Plus tard, il peut apparaître des douleurs en position allongée, qui s’accompagnent de troubles de la coloration des jambes. Dans ce cas, se remettre debout et marcher de façon prolongée exacerbe les douleurs au lieu de les calmer. Enfin, il peut s’agir d’une atteinte des nerfs sensitifs ou des racines des nerfs des jambes : les douleurs, fourmillements, sensations bizarres d’avoir comme du coton sous la plante des pieds, surviennent sans horaire particulier, y compris dans la journée. De plus, elles suivent des territoires précis sur la jambe et la cuisse que le médecin reconnaîtra. Ces atteintes des nerfs sont fréquentes au cours du diabète (polyneuropathies, communément appelées polynévrites) ou lorsqu’il y a eu une souffrance des racines des nerfs au niveau lombaire (canal lombaire étroit). Marcher ne soulage en rien ces sensations. Enfin, le syndrome des jambes sans repos ne provoque jamais de perte de force ou de gêne à la marche. 

Qui est touché par le syndrome des jambes sans repos ?

Cette maladie est fréquente : en France, 2% de la population adulte en souffre presque tous les soirs de la semaine, depuis plus d’un an. Elle est deux fois plus fréquente chez les femmes que chez les hommes. Elle augmente avec l’âge, avec une nette aggravation après 50 ans. Pour un patient donné, la maladie débute en général épisodiquement, en moyenne vers 48 ans, soit une nuit par semaine, soit par périodes de plusieurs semaines intercalées de soudaines rémissions. Dans les formes sévères, les patients souffrent toutes les nuits. La durée sur 24 h des impatiences est aussi variable, allant d’une gêne le soir de moins d’une demi-heure, à de longues nuits sans dormir. L’horaire de début est habituellement tardif, après le dîner, entre 20 h et 24 h. Il n’y a heureusement aucune évolution vers une maladie plus grave, de type maladie de Parkinson et aucune conséquence vitale de la maladie. 

Conséquences sur le sommeil

La conséquence la plus gênante du syndrome des jambes sans repos est une insomnie pénible : 90 % des patients éprouvent des difficultés à s’endormir, d’autres se réveillent la nuit (ce qui est physiologique), mais ressentent alors des impatiences qui les empêchent de se rendormir. Dans les cas sévères, les patients, épuisés, ne s’endorment qu’à l’aube. Curieusement, peu de patients font la relation entre leurs impatiences et l’insomnie et consultent volontiers initialement pour une insomnie. Le terme de « fatigue » diurne est plus fréquemment utilisé par les patients que celui de somnolence diurne excessive. Pendant le sommeil, chez 8 patients sur 10 surviennent des mouvements anormaux: il s’agit de secousses brutales et brèves des pieds ou des jambes, répétées périodiquement toutes les 5 à 90 secondes, lors des premières heures de la nuit. Dans les formes sévères, ces secousses involontaires surviennent en soirée alors même que le patient est encore éveillé (« mes jambes bougent toutes seules »). Il est aussi possible d’observer des mouvements périodiques de jambes sans syndrome des jambes sans repos lors des apnées nocturnes, voire sans caractère pathologique. Aussi, l’enregistrement du sommeil et des mouvements des jambes la nuit n’est utile que dans les rares cas où les douleurs sont complexes, mêlées à d’autres symptômes, chez la personne qui ne peut pas répondre avec fiabilité aux 4 questions (personne démente, par exemple) ou chez l’enfant. 

Autres conséquences du syndrome des jambes sans repos

Le SJSR peut toucher l’humeur des patients, mais surtout gêner leur vie sociale, familiale et professionnelle : les longs dîners assis ou les sorties au spectacle peuvent devenir un calvaire que le patient finit par éviter, au cinéma il recherche une place où il pourra bouger ses jambes, les transports deviennent déplaisants. Le conjoint peut se plaindre de l’agitation motrice nocturne de l’impatient. Les patients peuvent souffrir aussi des errances diagnostiques, lorsqu’ils subissent inutilement des examens doppler artériels ou veineux, des radiographies, des traitements par toniques veineux, une psychothérapie ou la prescription d’antidépresseurs (qui aggravent constamment les impatiences). 

Causes des jambes sans repos

Presque 80% des patients sans cause identifiée ont une personne de la famille, souvent proche (mère, sœur) qui a souffert du syndrome. Les vrais jumeaux souffrent, dans 83% des cas, tous les deux du syndrome. Ceci suggère que la maladie a une origine génétique. Dans de très grandes familles québécoises, italiennes et américaines, il existe sur 4 chromosomes différents des changements qui ne sont présents que chez les personnes atteintes par les jambes sans repos dans la famille. Le syndrome des jambes sans repos peut aussi être causé ou aggravé par un manque de fer au niveau du cerveau, dans certaines cellules qui en ont besoin pour fabriquer un messager cérébral, la dopamine. C’est ce qui ressort de l’analyse de cerveaux de patients qui souffraient du syndrome et ont fait don de leur cerveau à la recherche après leur décès. Il semble que le fer ait du mal, chez certaines personnes, à passer de l’estomac (via l’alimentation) jusqu’au cerveau. Chez les femmes manquant de fer à cause des règles ou de la grossesse (le bébé puise une grande partie de son fer chez sa mère), le syndrome peut apparaître, même sans anémie. Une simple prise de sang mesurant non pas le fer, mais la ferritine sanguine, permet de connaître l’état des réserves en fer, et de les corriger si le chiffre est inférieur à 50 milligramme/l. Des médicaments entraînent ou aggravent les jambes sans repos: ce sont les antidépresseurs, les neuroleptiques et les anti-histaminiques.

Que faire si on pense avoir le syndrome des jambes sans repos ?

Il faut en parler à son médecin traitant. Après une recherche des causes habituelles, il pourra orienter le patient vers un neurologue, car il s’agit d’une maladie neurologique (et non psychologique), et que son diagnostic exact demande un bon interrogatoire, un long examen physique des jambes, et parfois un électromyogramme pour faire la différence avec une neuropathie. De plus, l’instauration d’un traitement dopaminergique est actuellement réservée aux neurologues. 

Traitement 

Parmi les traitements non médicamenteux, il faut essayer d’arrêter si possible les médicaments qui amplifient les impatiences, faire une cure à base de fer si on en manque, éviter le thé ou le café après 17 h, préférer le sport le matin plutôt qu’en soirée, occuper les soirées à des tâches plaisantes, non passives, qui détournent le patient de ses jambes : mots-croisés, écriture, activités manuelles (broderie, sculpture, peinture), jeux. Chez la femme enceinte, le fer oral associé aux folates peut être utilisé. Côté médicaments, on ne dispose que de médicaments qui soulagent les symptômes, rien qui les guérisse définitivement. Ils sont cependant très efficaces. Dans les formes occasionnelles, en particulier lorsqu’il y a un voyage en avion prévu, ou s’il en souffre une fois par semaine, le patient peut utiliser de petites doses de L-Dopa, efficace en 30-45 min, ou un anti-douleur (dérivé opiacé) tel que le dextropropoxyphène, la codéine ou le tramadol. Dans les formes sévères, un traitement quotidien le soir est plus efficace. Il est pris à des doses progressives jusqu’à trouver celle qui est efficace pour chacun. Il ne s’agit en aucun cas de somnifère. En France, deux médicaments qui miment l’effet de la dopamine sont autorisés pour ce syndrome : le ropinirole et le pramipexole. Les patients qui ont des formes rebelles ou douloureuses peuvent être améliorés par les traitements anti-névralgiques, tels que la gabapentine et le clonazepam. Enfin, dans les cas résistants, on peut associer plusieurs produits de classes différentes. 

















































