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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.

É. Z.
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Avant-propos


Il n’est pas possible de réaliser un ouvrage sur les bourdonnements et sifflements d’oreille, dont le nom médical est l’acouphène chronique sans rendre hommage à un certain nombre d’équipes ou de personnalités qui ont éclairé d’une vision nouvelle une pathologie qui était totalement incomprise jusqu’à ces dernières années. Il faut en particulier citer les travaux de Jack Vernon à Portland, d’Abraham Shulman à New York, de Pavel Jastreboff à Baltimore, de Jonathan Hazell à Londres.
Des équipes françaises sont également à l’avant-garde de la recherche scientifique en matière de physiologie de l’oreille interne. J’aimerais citer l’une d’entre elles, celle du Pr Rémy Pujol à Montpellier car j’y fus accueillie avec beaucoup de chaleur il y a de nombreuses années alors que j’étais un tout jeune débutant dans l’histologie de l’oreille interne. Cette équipe développe actuellement des méthodes qui permettraient d’introduire directement dans l’oreille interne un certain nombre de molécules susceptibles de réparer ou de prévenir des dégâts cellulaires. Ce pourrait être une voie thérapeutique nouvelle pour l’acouphène.
À côté des pionniers, il faut aussi mentionner l’association France acouphènes, présidée par Mme Chéry-Croze, et rendre hommage à ses fondateurs et à ses militants. C’est grâce à eux aussi que les choses ont avancé. Ils ont beaucoup lutté et continuent à le faire pour que les acouphéniques soient entendus et leur plainte prise en compte.
Il faut aussi citer les équipes de médecins de terrain spécialisées dans cette prise en charge difficile qui est celle de l’acouphène chronique invalidant. Elles sont encore trop rares. Ce livre est aussi le reflet de leur travail quotidien. Je ne prétends pas les connaître toutes et je n’en citerai donc aucune de peur d’en oublier. Il faut souhaiter qu’elles soient de plus en plus nombreuses de façon à ce que tous les patients trouvent une écoute satisfaisante.
Je voudrais remercier ici les collègues qui participent à la prise en charge de nos patients communs. J’ai partagé avec eux de nombreuses soirées de travail. Ils ont toujours été partants pour faire des réunions avec les patients ou entre nous. Parmi eux, je tiens à remercier particulièrement Éric Bizaguet, audioprothésiste, et le Dr Philippe Jeannin, acupuncteur, car les pages qui concernent leur spécialité ont été écrites avec leur collaboration.
Il est toujours précieux de disposer de l’avis d’un candide. Je remercie Katarine Bové, technicienne en électrophysiologie, d’avoir joué ce rôle.
Enfin, Jean-François Motsch m’a apporté à la fois l’aide du scientifique qui travaille depuis plus de vingt ans sur le traitement du signal sonore et celle de l’époux. Cumulant les servitudes des deux fonctions, il est légitime qu’il reçoive les remerciements qu’imposent à la fois la reconnaissance et l’affection.



Introduction


Les sonorités qui sont entendues en dehors de tout stimulus extérieur sont appelées acouphènes. Il s’agit le plus souvent de sifflements mais il peut s’agir de bourdonnements, tintements, chuintements, grésillements, etc. Il y a une variété infinie de sonorités possibles. Dans la grande majorité des cas, la personne qui a un acouphène est la seule à l’entendre car c’est un bruit qui n’est pas audible de l’extérieur. On dit qu’il s’agit d’un symptôme purement subjectif puisque à l’heure actuelle encore, il n’y a aucun moyen de le mettre en évidence. L’acouphène se rapproche ainsi de la douleur que le sujet douloureux est le seul à pouvoir exprimer ou quantifier.
Dans quelques rares cas cependant, cet acouphène peut être entendu par un tiers, le plus souvent en mettant son oreille contre celle du patient ou bien encore quand le médecin met son stéthoscope le long des axes vasculaires du cou car cet acouphène peut être un souffle d’origine circulatoire. On parle alors d’acouphène objectif. Mais ces cas ne représentent qu’à peine 5 % de la population acouphénique.
Il est très difficile d’avancer scientifiquement dans la compréhension de symptomatologies subjectives puisque, ne pouvant pas objectiver le trouble, on ne peut pas le reproduire, par exemple chez l’animal. On ne peut pas non plus le quantifier et donc tester des traitements susceptibles de le faire diminuer ou disparaître. Ceci explique en partie la lenteur des progrès médicaux en matière d’acouphène.
De son côté, le patient acouphénique chronique, comme le douloureux chronique, se sent particulièrement isolé car il a du mal à faire prendre conscience à son entourage familial voire même aux médecins qu’il consulte, du caractère pénible et éprouvant de ce symptôme qui ne le quitte jamais. Il acquiert très vite la conviction d’être incompris, ce qui renforce encore son désarroi.
Jusqu’à ces dernières années, les médecins étaient totalement démunis devant l’acouphène. Ils n’avaient aucun moyen de le traiter et bien souvent ils comprenaient mal pourquoi un symptôme pourtant si banal avait un tel retentissement émotionnel. Face à cela, le verdict médical était toujours le même : « On ne peut rien faire, il faut vous habituer », renvoyant ainsi le patient seul face à son problème. Malgré la compassion que le médecin pouvait lui témoigner, cette attitude ne faisait qu’augmenter encore l’angoisse du sujet acouphénique et rendait son acouphène de plus en plus intolérable.
L’acouphène chronique est donc une pathologie invalidante. Elle souffre d’une réputation d’irréductibilité, qui, heureusement, s’estompe peu à peu. Des progrès très importants ont été faits dans la compréhension de ses mécanismes. L’un des buts de ce livre est de tenter d’exposer le plus clairement possible comment l’on explique actuellement la naissance et l’évolution de cette symptomatologie.
Il est particulièrement important, si l’on veut amener le patient à maîtriser son handicap, qu’il comprenne ce qui se passe et pourquoi il est dans cette situation. Or, son isolement l’a amené à développer des idées fausses sur sa symptomatologie qui sont autant de boulets qu’il traîne et qui l’empêchent de la maîtriser.
L’étape d’information est donc essentielle : il s’agit de mieux connaître le symptôme et de le démystifier pour mieux le combattre.
L’acouphène est une pathologie fréquente. On considère qu’environ 15 % (cela va de 10 à 17 % suivant les statistiques) de la population générale a, au moins une fois dans sa vie, fait l’expérience d’un acouphène d’au moins 5 minutes. 8 % de la population est gênée dans la vie quotidienne. Si l’on ramène ce pourcentage à la population française, cela concerne 4 à 5 millions de personnes, ce qui est énorme. Parmi cette population atteinte, 0,5 % des patients (soit 200 000 à 250 000 personnes en France) ont une forme sévère qui les rend incapables de mener une vie normale.
Pourquoi alors, avec un si grand nombre de sujets concernés, l’acouphène n’est-il pas un problème de santé publique ? Il y a à cela plusieurs raisons, parmi elles le fait que le patient acouphénique n’est pas coûteux pour la société puisque, jusqu’à présent, n’ayant pas de thérapeutique adaptée, on s’occupait peu de lui. Jusqu’à ces dernières années et la création de France Acouphènes, il n’y avait pas en France, d’association de patients susceptible de se manifester auprès des pouvoirs publics. Quant à cela s’ajoutent les difficultés de « démanteler » une pathologie uniquement subjective, on reste ainsi dans une phase « d’obscurantisme » où rien ne semble devoir bouger.
La douleur chronique a connu, des années auparavant, une situation identique avant que l’algologie ne se structure et n’aboutisse à la reconnaissance et à la prise en compte du symptôme en lui-même. Le terme même d’algologie, qui désigne maintenant la science étudiant la douleur chronique et sa prise en charge, n’existait pas. La mise en place d’une approche pluridisciplinaire et globale du patient douloureux, indépendamment de la cause de la douleur, a été très fructueuse. C’est ce qui est en train de se produire pour l’acouphénique chronique. L’acouphénologie qui pourrait désigner de la même façon la science qui étudierait l’acouphène chronique et sa prise en charge, est encore à créer, mais c’est avec un espoir tout à fait justifié que patients et thérapeutes doivent maintenant regarder l’avenir.




1
Faisons connaissance avec l’acouphène


« Docteur, j’ai un sifflement dans les oreilles, qui ne s’arrête jamais. Je crois qu’il va me rendre fou. » Combien de consultations d’otologie1 commencent-elles de cette façon ? Si l’on répond les deux tiers, on ne doit pas être loin de la vérité. Quel est donc ce symptôme qui vous torture et vous taraude au point de vous faire perdre le goût de vivre ?
Qu’est-ce qu’un acouphène ?
C’est une perception sonore en l’absence de tout stimulus acoustique extérieur. Son origine se situe à l’intérieur même de l’organisme.
Acouphène vient de : akouein, entendre et phainein, apparaître. Phosphène vient de : phos, lumière et phainein, apparaître. Le phosphène est à l’œil ce que l’acouphène est à l’oreille, une perception, cette fois lumineuse, en l’absence de stimulation extérieure.


Le cas de Jeanne :
 
Jeanne a 57 ans, elle a un acouphène depuis 15 ans. Il est apparu un beau matin au réveil et ne l’a plus quittée depuis. Elle se souvient très bien s’être levée pour aller voir à la fenêtre d’où pouvait bien provenir ce sifflement. Les premiers jours elle ne cessait de chercher la source de ce bruit, interrogeant son mari, la gardienne de l’immeuble, sa voisine. Personne n’entendait de bruit inhabituel. Elle avait fini par comprendre que ce bruit venait de ses oreilles. C’était un sentiment étrange de savoir que ce bruit était en elle et à la gène qu’il représentait s’était ajoutée une grande inquiétude qui l’avait amenée rapidement à consulter son médecin de famille. Le docteur B. l’avait rassurée : ce n’était rien de grave, juste un peu de fatigue due à la surcharge de travail et aux préoccupations familiales, tout devrait rentrer dans l’ordre avec un traitement pour faciliter la circulation dans l’oreille et un léger anxiolytique qui l’aiderait à dormir.
Elle était rentrée rassurée. C’était vrai que ces derniers mois, elle n’avait pas été épargnée : elle avait eu une promotion professionnelle, elle était devenue la secrétaire d’un des deux dirigeants de l’entreprise où elle travaillait depuis 14 ans. Cet avancement l’avait comblée de joie. C’était un poste à responsabilités et cela l’enthousiasmait. Mais, très vite, elle avait dû déchanter : elle avait sous-estimé le surcroît de travail, son nouveau patron se montrait très exigeant et attendait d’elle une disponibilité sans faille. C’était dur de rentrer tous les soirs à 19 ou 20 heures à la maison, exténuée. Bien sûr son mari s’occupait de préparer le dîner sans rechigner, et avec leurs deux enfants de 10 et 12 ans, tout le monde faisait tout pour lui faciliter la tâche mais elle savait bien que ce nouveau rythme de vie leur était pesant. Puis, il y avait eu l’appendicite d’Hélène il y a deux mois et maintenant le redoublement de Paul qui avait fini de l’achever car au fond d’elle-même, elle pensait que si elle avait été plus disponible pour lui, il aurait mieux travaillé et serait peut-être passé en cinquième. Mais, puisque son médecin avait dit que cela allait se passer rapidement, elle était confiante et se sentait déjà soulagée.
Hélas, les semaines avaient passé et le bruit était toujours là. L’angoisse s’était réinstallée. La première fois qu’elle avait consulté un ORL avait été une étape importante. Elle avait fait alors un certain nombre d’examens qui avaient montré qu’il n’y avait pas de maladie grave en rapport avec son acouphène, notamment pas de tumeur sur le nerf auditif. En revanche, on avait trouvé qu’elle entendait un peu moins bien les sons aigus. C’était probablement familial parce que dans sa famille maternelle plusieurs personnes avaient des difficultés d’audition dès la cinquantaine. Rien d’inquiétant avait dit l’ORL, mais il avait dit aussi une chose terrible : « Il va falloir vous habituer. C’est normal que pour le moment, ça vous paraisse désagréable, deux mois c’est encore récent. Mais, peu à peu, vous allez vous y faire. Essayez de ne plus y penser. » Elle avait alors demandé avec angoisse : « J’aurai ça toute ma vie ? » Et il avait dit, gravement, en levant les bras : « Peut-être. » Après il avait eu plein de paroles qui se voulaient réconfortantes, mais elle ne les entendait plus. La seule chose qu’elle avait retenue c’était qu’elle entendrait ce bruit toute sa vie. Il avait dit : « Peut-être », mais elle savait bien que c’était pour ne pas la décourager et que la vraie réponse c’était : « Oui, vous entendrez ça toute votre vie. »
Les semaines suivantes avaient été très dures. L’idée de devoir entendre ce bruit jusqu’à la fin de ses jours lui était insupportable. Elle avait l’impression que c’était une épreuve qu’elle ne surmonterait jamais. Mais les vacances étaient arrivées. Que c’était bon de se retrouver en famille tous les quatre, sans contraintes. Bien sûr, elle avait un peu augmenté la dose de somnifères pour assurer de bonnes nuits mais elle retrouvait confiance. Elle s’était aperçue qu’un milieu un peu bruyant était plus confortable pour elle parce que son bruit était masqué. Cela la soulageait. Elle s’était même acheté un walkman et elle écoutait de la musique à de nombreuses occasions dans la journée, surtout le soir, au moment de se coucher, où c’était le plus difficile.
Puis le temps de la rentrée était arrivé. Combien de temps avait-elle réussi à faire face : 2, 3 semaines, à peine. Avec la reprise du travail, des soucis, l’acouphène était devenu plus fort. Quand elle se réveillait le matin, encore à peine sortie du sommeil, engourdie par les somnifères, elle l’entendait, identique à lui-même, toujours là. Elle n’avait alors qu’une envie : se précipiter sur la boîte de somnifères et pouvoir redormir. Mais son mari la secouait, et elle se levait tant bien que mal.
Des médecins depuis, elle en avait consulté beaucoup. À chaque fois, elle se prenait à espérer mais à chaque fois, rien ne changeait. Peu à peu son caractère s’était modifié. Elle qui était si gaie était devenue triste et irritable. On ne pouvait plus rien lui dire sans qu’elle réponde avec vivacité ou même agressivité. Son entourage lui en faisait de plus en plus la remarque mais c’était plus fort qu’elle, elle n’arrivait pas à se contrôler. Le moindre bruit lui était insupportable. Dés qu’elle rentrait le soir elle criait après les enfants pour la moindre raison. Et toujours ce bruit, inlassablement, que rien n’arrêtait, bien au contraire, la fatigue le décuplait. Peu à peu, il lui fût de plus en plus difficile de se concentrer, rien ne lui importait plus que ce bruit. Il avait envahi sa vie. Parfois, ses maigres défenses s’écroulaient et elle éclatait en sanglots suppliant qu’on fasse quelque chose pour elle. Un jour qu’elle était dans une de ces terribles crises, son mari lui avait dit : « Mais prends un peu sur toi, bon sang. On t’a dit que ce n’était pas grave et que tu devais essayer de penser à autre chose ! » C’était le premier affrontement sérieux qu’elle avait eu avec lui, premier d’une longue série où elle l’accusait de ne pas faire assez d’efforts pour la comprendre.
À d’autres moments elle s’en voulait d’être incapable de dominer la situation ; elle se faisait mille reproches et peu à peu se déconsidérait à ses propres yeux. Au bout de quelques temps son médecin l’avait mise sous antidépresseurs, ne voyant plus d’autre solution. Mais malgré tout, la dépression s’était installée. Elle avait été petit à petit incapable de faire face à ses activités professionnelles et avait été rétrogradée, puis mise en mi-temps thérapeutique. À la maison, elle s’était peu à peu murée dans son problème, isolée des autres, de sa propre famille. Elle avait fini par refuser les invitations chez les amis où de temps en temps son mari se rendait seul. Elle qui aimait tant faire des invitations le week-end avec de grandes tablées joyeuses où l’on discutait et riait à n’en plus finir, ne voulait plus en entendre parler : « Trop fatiguée, trop de bruit, tous ces gens m’insupportent. » Puis, une certaine indifférence à tout s’était installée, à tout sauf à son acouphène. Toute sa journée tournait autour, toute



Pourquoi il est insupportable d’avoir des bourdonnements d’oreille
L’acouphène est une réelle souffrance

Elle peut être difficile à comprendre



Notre oreille perçoit les sons mais c’est notre cerveau qui leur donne ensuite une signification




L’acouphène est comme la douleur


L’acouphène est une expérience émotionnelle

Il est une maladie en soi




L’acouphène est toujours angoissant


L’acouphène est vécu comme un signal de danger


Acouphène et stress
Parfois le rôle du stress est évident et occupe le premier plan4




Parfois le rôle du stress n’apparaît pas d’emblée mais on le retrouve au cours du dialogue avec le patient





Qui souffre d’acouphène ?





Les difficultés de la vie au quotidien
Un certain nombre de situations augmentent un acouphène
	

	
	


Acouphène et sommeil



Les relations avec les autres
Il y a deux écueils à éviter
	
	


La bonne attitude à avoir


Pourquoi la médecine a tant de difficultés à maîtriser l’acouphène




Des questionnaires aident à mesurer le retentissement d’un acouphène sur la vie quotidienne
	
	
		
	


		
	
	





Quels sont les intérêts de ces questionnaires ?
Intérêt épidémiologique



Intérêt pour le patient
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