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Avant-propos

Lorsque l’on m’a proposé d’écrire un livre sur la migraine, j’ai d’abord hésité. Depuis plus de trente ans, j’ai tellement parlé de ce sujet. J’ai expliqué la migraine à des milliers de patients, en face-à-face ou collectivement, lors de conférences. J’ai fait des cours aux étudiants, aux médecins généralistes, aux urgentistes, à divers spécialistes, de l’ophtalmologiste au gynécologue, ainsi qu’aux pharmaciens et aux infirmières. J’en ai parlé aux journalistes. Y a-t-il encore quelque chose de nouveau à dire sur la migraine ? D’ailleurs, ne trouve-t-on pas toutes les informations que l’on veut sur le Net et dans les médias ?

Mais en regardant de plus près, on se rend compte qu’il n’est pas si simple de trouver les informations utiles sous une forme facile à comprendre et surtout de démêler le vrai du faux et de distinguer les données qui aident les migraineux de celles qui cherchent surtout à les exploiter. La migraine est une des maladies les plus fréquentes qui suscite beaucoup d’intérêt mais aussi parfois de la convoitise.

Être bien informé est particulièrement nécessaire pour les migraineux. Quoique certains puissent le prétendre, la migraine ne se guérit pas : il faut vivre avec et la façon dont on la gère peut faire toute la différence entre une migraine bénigne, peu handicapante, et une forme sévère qui retentit lourdement sur la qualité de vie.

La migraine et moi avons fait connaissance à l’adolescence : les premières crises de migraine avec aura* visuelle, si particulières avec leurs hallucinations visuelles fantastiques, restent inoubliables. L’exercice de la médecine a permis de confronter ma migraine à celle des autres. Les migraineux m’ont appris infiniment plus de choses que les manuels de médecine, d’autant plus que l’enseignement de la migraine était plutôt élémentaire à mon époque. Les manifestations multiples des crises de migraine, leur intrication avec la vie quotidienne et l’histoire personnelle de chacun, les recettes diverses que les patients avaient découvertes pour pallier leur problème : tout ce qui m’a été communiqué par les migraineux a constitué une formation authentique à la prise en charge de la maladie. De plus, participer à la recherche clinique, particulièrement active dans la migraine pendant toutes ces années, a été profondément gratifiant. La prise en charge de la migraine a fait de grands progrès : l’empirisme a cédé la place à la médecine basée sur les preuves et cela s’est traduit par une satisfaction croissante de la plupart des migraineux vis-à-vis de leurs traitements.

Se spécialiser dans la migraine a donc été finalement une expérience enrichissante et qui mérite d’être communiquée.

Traiter la migraine sous forme de dictionnaire m’a paru une évidence : d’abord parce que c’est un type de lecture auquel nous sommes de plus en plus habitués. Notre premier réflexe devant toute interrogation est de chercher un mot sur Internet. En outre, cela permet de prendre et de laisser un livre selon son humeur et ses besoins et, pour l’auteur, d’aborder chaque facette de la migraine pour elle-même sans se préoccuper de l’intégrer dans un plan général.

Les mots de la migraine sont présentés par ordre alphabétique mais j’ai souhaité mettre à part l’article « crise de migraine » qui est en fait une présentation générale et qui nous servira d’introduction.





Introduction

Crise de migraine

L’expression « crise de migraine » permet au médecin de décrire objectivement un phénomène. En revanche, pour celui qui souffre, la formule n’est pas neutre : elle implique un danger et la nécessité de réagir énergiquement, de « gérer la crise » comme en politique.

« Crise » est sûrement l’un des mots les plus utilisés dans le vocabulaire moderne : nous vivons de crise en crise, chaque secteur de notre activité étant tour à tour touché par ce phénomène. Quelle qu’elle soit, la crise inquiète, annonce une dégradation de la situation et implique un danger dont il faut se défendre.

En médecine, le mot « crise » a deux sens, dont l’un a passablement vieilli alors que l’autre est toujours d’actualité. Le sens le plus ancien, « classique », est celui fourni par le Centre national de ressources textuelles et lexicales (NTRL) : « Ensemble des phénomènes pathologiques se manifestant de façon brusque et intense, mais pendant une période limitée, et laissant prévoir un changement généralement décisif, en bien ou en mal, dans l’évolution d’une maladie », avec l’exemple suivant :


Il est dans les révolutions des mouvements contraires et des mouvements favorables à la liberté, comme il est dans les maladies des crises salutaires et des crises mortelles [Robespierre, Discours, Sur la guerre, t. VIII, 1792, p. 86].



Le sens moderne est celui que donne le Robert par exemple : « Manifestation brutale d’une maladie. »

La crise comme manifestation brutale d’une maladie reste la façon de désigner ce qui se passe dans l’asthme, l’épilepsie ou la migraine – maladies où les crises se répètent sans annoncer forcément une dégradation de l’état de santé – mais aussi, dans des maladies où la « crise » est l’entrée dans un état pathologique grave et potentiellement irréversible voire mortel : crise d’appendicite ou crise cardiaque. Un des synonymes du mot crise, dans son sens médical, est « attaque », ce qui correspond au terme anglais désignant la crise migraineuse : « migraine attack ». Mais même si le migraineux est « attaqué » par sa maladie, il n’est pas réellement en danger lors de la crise et même en l’absence de tout traitement, l’évolution se faisant quasiment toujours vers la disparition de tous les symptômes en moins de 48 heures.

 

Qu’est-ce que la crise de migraine ? C’est d’abord la manifestation « normale » de la maladie. La migraine est en principe, et dans la très grande majorité des cas, en dehors des rares formes chroniques, une maladie intermittente, « épisodique » disent les médecins, dont tous les signes sont censés disparaître entre les crises. Mais, comme de nombreuses certitudes sur la migraine, cette description de la maladie a été contestée.

Dans les dernières décennies, des chercheurs ont évoqué l’hypothèse que la migraine, en plus des crises qui la caractérisent, pourrait aussi être une maladie évolutive qui finirait par créer des lésions du cerveau. On a même dit que les migraineux pourraient avoir des difficultés plus importantes que les autres sur le langage* ou la mémoire. Lors d’un congrès international sur la migraine, un des plus grands spécialistes mondiaux, le professeur Hans Christian Diener, avait introduit sa conférence par une remarque humoristique (que je traduis de mémoire) : « Je suis sûr que vous excuserez la piètre qualité de ma présentation mais je suis moi-même migraineux et, comme mes collègues ont essayé de vous en convaincre, la migraine diminue les facultés intellectuelles. » Inutile de dire que sa présentation a été particulièrement brillante… Les anomalies, si elles existent, sont à la limite de ce que l’analyse peut détecter et les migraineux peuvent globalement être rassurés : les risques de développer une maladie neurologique ne sont pas vraiment différents de ceux du reste de la population.

Si on écarte ces spéculations qui restent peu fondées, on peut donc affirmer que la crise de migraine résume habituellement la maladie migraineuse.

Il ne s’agit pas d’une de ces crises brutales qui explosent dans un ciel serein, mais d’une de celles qui se développent progressivement, que l’on peut pressentir dans de nombreux cas et qui n’atteint toute son ampleur qu’au bout d’une période d’aggravation.

Les prodromes (signes avant-coureurs) sont les signes minimes qui peuvent faire craindre au migraineux la survenue de la crise. Ils sont différents d’une personne à l’autre mais souvent identiques d’une crise à l’autre chez une même personne. Les prodromes le plus souvent observés sont une fatigue* anormale, un manque ou un excès d’appétit avec parfois l’envie d’un aliment* particulier et des manifestations émotionnelles – une angoisse inexpliquée ou, au contraire, une impression de calme anormal. Il est parfois difficile de distinguer ce qui est déjà un signe de la crise à venir de ce qui peut en être un facteur déclenchant : fatigue*, impression de stress*, sensation d’avoir trop mangé. Chez d’autres migraineux, c’est au contraire une brusque diminution du stress*, un état « zen » anormal, qui annonce la crise.

Après les prodromes, survient en général, au bout de quelques heures, la phase suivante qui diffère selon la forme de la migraine : chez environ 20 % des migraineux, la crise comporte une aura* avant que ne se développe le mal de tête, alors que pour les autres la douleur est le véritable début de la crise. Dans tous les cas, la douleur de la migraine, la céphalée en langage médical, ne débute jamais brutalement. Ce point est très important pour le diagnostic et doit être souligné : une douleur qui explose d’un moment à l’autre ne doit pas faire penser en premier à la migraine mais évoquer des maladies beaucoup plus graves qui peuvent être des urgences absolues.

Dans la crise de migraine, le mal de tête augmente en quelques minutes ou quelques heures, souvent accompagné des symptômes qui lui sont liés comme les vomissements et la gêne à la lumière et au bruit. La douleur de la migraine est caractéristique : elle est le plus souvent limitée à un seul côté de la tête (voir hémicrânie*). Elle est pulsatile, c’est-à-dire battante, comme le pouls. Elle est forte et elle est augmentée par le mouvement et par l’effort. Quand la crise de migraine n’est pas traitée, elle peut être réellement handicapante : les migraineux en pleine crise ne peuvent plus rien faire. Ils doivent rester allongés, dans le noir, sans bouger. En l’absence de traitement, ou si le traitement choisi n’est pas efficace, la durée de la crise est de plusieurs heures voire plusieurs jours. On considère que la durée maximale d’une crise de migraine est de 72 heures : au-delà, il faut plutôt considérer un autre diagnostic ou une complication de la migraine. En réalité, même en l’absence de traitement efficace, la quasi-totalité des crises de migraine durent moins de 48 heures, ce qui est déjà très long… Mais dans ce cas, le malade peut généralement dormir au cours de la crise, même s’il/elle se réveille en ayant aussi mal, voire plus. Bien entendu, ce déroulement de la crise est modifié quand un traitement efficace est pris à temps : dans les meilleurs cas, tout s’arrête en moins de deux heures.

Une fois la douleur terminée, les migraineux ne sont pas toujours délivrés de tout symptôme. En fait, quand on prend la peine de les interroger, la majorité des patients décrivent des « postdromes », c’est-à-dire des signes qui suivent la crise de migraine. La fatigue*, mentale ou physique est la manifestation la plus souvent décrite dans ce cadre : lassitude, difficultés de concentration, manque d’enthousiasme pour les activités physiques, cou raide et douloureux, bâillements à répétition… D’autres signes plus « bizarres » peuvent se voir, comme une augmentation de l’envie d’uriner. La pâleur est aussi un signe caractéristique, même si elle est plus habituelle dans la migraine de l’enfant*.

Enfin, après 24 à 48 heures, la crise est terminée… jusqu’à la prochaine fois !





A

Acupuncture

Faut-il choisir l’acupuncture pour traiter sa migraine ? Vous connaissez peut-être quelqu’un pour qui l’acupuncture a fait des merveilles, mais on rencontre aussi des migraineux qui disent que ce traitement n’a eu absolument aucun effet. Que faut-il croire ?

La comparaison entre un traitement actif et un placebo est l’unique méthode qui permette d’évaluer l’effet d’un traitement. Quand le patient va mieux, ce n’est pas toujours dû à ce qu’a fait le médecin. Il peut s’agir de l’effet placebo, mais aussi du hasard, ou d’une amélioration spontanée de la maladie. L’exception à cette règle est le médicament qui sauve la vie d’un patient atteint d’une maladie mortelle dans 100 % des cas. On a dit, par exemple, que le premier enfant ayant survécu à la méningite tuberculeuse a suffi à démontrer l’efficacité du médicament employé. Mais ces circonstances sont très rares.

Pour les médicaments, la réalisation d’un essai thérapeutique en double aveugle contre placebo est assez simple : on tire les participants au sort et on leur donne des pilules ou des injections d’apparence identiques. Il peut y avoir quelques problèmes pour garder le secret, par exemple si l’injection du produit actif est douloureuse ou s’il existe des effets secondaires manifestes, comme des nausées, mais globalement, on arrive à surmonter la plupart des difficultés.

À l’opposé, comment peut-on évaluer objectivement l’efficacité du yoga ou des thérapies comportementales dans la prévention de la migraine ? Il est impossible que le participant ignore à quel groupe il appartient. Aucune forme de placebo n’est raisonnable : un faux thérapeute, donnant des informations psychologiques absurdes ou inutiles ? Une activité physique qui ressemble au yoga mais qui ne fait aucun bien ?

Heureusement, pour le champ d’étude des thérapies non médicamenteuses, il y a l’acupuncture et son merveilleux placebo : la fausse acupuncture. Les techniques d’acupuncture pour la migraine et la fausse acupuncture sont parfaitement bien définies : des protocoles de placement des aiguilles sont publiés. On considère ordinairement qu’il est plus éthique d’utiliser des aiguilles qui ne pénètrent pas dans le derme dans la fausse acupuncture pour éviter toute complication. Cela pourrait poser un problème pour garder le secret de l’intervention mais on peut faire en sorte que le participant ne s’en rende pas compte et donc qu’il ne sache pas à quel groupe il appartient. De nombreux essais thérapeutiques ont été réalisés selon ces modalités, pour la plupart en Chine, mais pas uniquement.

Dans quelle indication emploie-t-on l’acupuncture dans le cas de la migraine ? Comme celle-ci est souvent utilisée pour traiter la douleur, on pourrait imaginer de traiter une crise de migraine dans sa phase douloureuse. Effectivement, cela a été essayé, mais les résultats n’ont pas été convaincants. Il faut dire aussi que, dans la vie ordinaire (ce que les spécialistes de thérapeutique appellent « la vraie vie », un terme à la mode mais un peu ridicule : y a-t-il une fausse vie ?), cela ne serait pas pratique : il faudrait avoir accès à un acupuncteur très rapidement. La concurrence avec les traitements médicamenteux qui agissent en moins de 2 heures, souvent même dès 30 minutes, est rude ! Il peut y avoir un créneau malgré tout pour les patients qui ne supportent pas les médicaments antimigraineux, par exemple ceux qui ont une maladie cardiaque sévère.

La très grande majorité des essais thérapeutiques concerne l’utilisation de l’acupuncture non pas en traitement mais en prévention des crises, chez les migraineux dont le nombre de crises dépasse la limite couramment admise de 4 par mois. Dans ce cas, le critère d’efficacité est le nombre de jours de migraine par mois après les séances d’acupuncture et, accessoirement la durée à moyen et long terme de l’efficacité de la cure. L’analyse des résultats de ces essais est globalement en faveur d’un effet de l’acupuncture par rapport aux comparateurs : fausse acupuncture et, dans certains essais, traitement médicamenteux. C’est, par exemple, la conclusion de l’article publié par la base Cochrane, une référence incontestable en la matière.

Mais il y a des raisons de rester critique. Tout d’abord, malgré les protocoles bien définis, la qualité scientifique des études n’est pas toujours irréprochable : certains essais ont trop peu de participants, d’autres ne sont pas très rigoureux dans le choix des patients. Ensuite, les résultats ne sont pas tous concluants. En particulier, la plus grande étude réalisée hors de Chine, menée par le professeur Diener en Allemagne, avec plus de 900 participants, n’a pas montré de supériorité de l’acupuncture par rapport à la fausse.

L’autre réserve que l’on peut apporter est que l’amplitude de l’amélioration, quand elle existe, reste relativement modeste. On est loin d’un effet miraculeux et il y a des doutes sur la persistance du bienfait au-delà de 6 mois. Pendant longtemps, les traitements préventifs médicamenteux de la migraine ont été relativement peu efficaces et assez mal tolérés. L’efficacité d’un traitement comme l’acupuncture, dont les effets secondaires sont relativement négligeables, n’était pas à dédaigner même si elle était limitée. Mais la situation a changé récemment. Les nouveaux traitements de fond ont un bien meilleur rapport efficacité/tolérance et cela peut amener à reconsidérer les études anciennes. Cela ne veut pas dire qu’il n’y a pas d’intérêt à essayer l’acupuncture dans une migraine sévère mais peut-être n’est-ce pas une des premières options à retenir, sauf pour les migraineux qui ont un goût particulier pour ce type de prise en charge.

Algie vasculaire de la face

Voici une histoire authentique datant de quelques années.

Une jeune femme vient consulter en neurologie, à l’hôpital, accompagnée de son mari. Ils sont tous les deux agriculteurs en Île de France. Elle est suivie pour une épilepsie bien contrôlée par le traitement, ce qui n’a aucun rapport avec ce qui va suivre.

— Donc, en résumé, tout va bien.

— Oh oui Docteur, pour moi, tout va bien, mais c’est mon mari, le pauvre, sa migraine l’a repris et il souffre le martyre. Notre médecin n’a rien pu faire. Vous vous rendez compte… Tous les jours, c’est horrible, il est comme fou de douleur, il s’agite, il se tient la tête… C’est vraiment affreux à voir !

— (Signal d’alarme dans la tête du neurologue : une migraine si intense, tous les jours, chez un jeune homme… c’est bizarre.) Si vous me racontiez à quoi elles ressemblent, ces migraines…

— C’est bien simple : c’est son œil, toujours le même, le droit. Il dit qu’il a l’impression qu’on veut le lui arracher. L’œil est tout rouge, il pleure. La crise est toujours à la même heure à peu près, dans l’après-midi, mais une fois il a eu la même chose à 3 heures du matin : il a bondi hors du lit comme si on l’attaquait. Après trois quarts d’heure, une heure, tout s’arrête : il est normal après. Il ne prend même plus de médicament, il dit que ça ne sert à rien.

— Vous dites que sa migraine l’a repris : il a déjà eu la même chose ?

— L’année dernière, à la même époque, exactement la même chose ; pendant un mois. On avait décidé de consulter un spécialiste, mais il a guéri avant. Il n’a rien eu du tout depuis, jusqu’à maintenant.

— Faites entrer votre mari. Je crois que je vais pouvoir l’aider… Il n’a pas la migraine mais une maladie voisine, l’algie vasculaire de la face et la bonne nouvelle, c’est qu’il y a un traitement.

 

L’algie vasculaire de la face est une maladie distincte de la migraine dont elle est une sorte de double maléfique, une caricature. Les deux affections ont en commun de se manifester par des crises douloureuses et de n’avoir aucune cause manifeste : ce sont ce que l’on appelle des céphalées « essentielles », ce qui veut dire, dans le jargon médical, qu’elles ne sont pas le signe d’une autre maladie – d’une tumeur par exemple – mais qu’elles surviennent sans cause évidente.

La douleur, dans les deux maladies, est unilatérale et maximale au niveau de l’orbite. Le mal de tête de la migraine est qualifié de « modéré à sévère », il est donc souvent très pénible. Mais dans l’algie vasculaire, l’intensité douloureuse dépasse toute limite. L’algie vasculaire de la face est généralement considérée comme la plus douloureuse de toutes les céphalées essentielles. Elle a été qualifiée de céphalée suicidaire.

Des anomalies visibles de l’œil atteint accompagnent la douleur pendant la crise et disparaissent ensuite : rougeur, larmoiement, gonflement de la paupière… Les mêmes symptômes peuvent s’observer dans la migraine, mais ils sont beaucoup plus rares et moins intenses. La rougeur et le larmoiement sont dus à une dilatation des vaisseaux capillaires résultant elle-même d’une inflammation du nerf sensitif de la face – le nerf trijumeau. C’est ce qui donne son nom d’« algie vasculaire » à la maladie. On parle aussi d’algie trigémino-vasculaire.

Les différences entre la migraine et l’algie vasculaire de la face sont aussi importantes que leurs points communs. Le terrain tout d’abord : au moins deux tiers des migraineux sont des femmes alors que l’algie vasculaire de la face a été considérée, pendant longtemps, comme l’apanage de l’homme. Très récemment, on a commencé à observer une modification de l’épidémiologie* : la maladie reste plus fréquente chez l’homme mais on est passé d’un rapport de 7 à 9 hommes sur 10 malades à des chiffres tournant plutôt autour de 4 hommes pour une femme. L’explication avancée est le changement du mode de vie des femmes, en particulier leur consommation accrue de tabac et d’alcool. Le tabagisme, en effet, est le principal facteur de risque de l’algie vasculaire de la face. Typiquement, les patients sont jeunes et bien portants. Les premières descriptions insistaient même sur l’aspect viril et vigoureux des malades : on décrivait le « faciès léonin » de l’algie vasculaire de la face. En réalité, il n’est pas besoin d’être un surhomme, un « lion superbe et généreux » pour avoir cette maladie mais ces descriptions peuvent peut-être apporter une petite consolation à certains…

Les crises d’algie vasculaire sont beaucoup plus courtes que celles de migraine : elles durent de 15 à 180 minutes. Comme nous l’avons vu, elles sont beaucoup plus intenses et, surtout, elles provoquent une agitation irrépressible, ce qui n’est jamais le cas pour la migraine. Le migraineux en crise est prostré, il reste immobile, dans le noir et le silence. Dans l’algie vasculaire, la victime ne tient pas en place, il se presse la tête, gémit, cherche désespérément un soulagement.

Mais le plus frappant est la différence radicale de l’évolution des deux affections. La migraine donne des crises relativement rares dans la très grande majorité des cas, avec une moyenne de 2 par mois. L’algie vasculaire évolue par accès : les Anglo-Saxons l’appellent le « cluster headache », la céphalée en clusters. Non traité, l’accès dure en moyenne 6 semaines dans les formes typiques puis la maladie disparaît pendant des mois voire des années. Les accès surviennent plus volontiers au printemps et à l’automne, autour des équinoxes, ce qui fait penser que l’horloge biologique est impliquée dans la cause de la maladie – mais ce n’est qu’une spéculation.

Pendant l’accès, les crises sont quotidiennes voire pluriquotidiennes, exceptionnellement jusqu’à 8 crises par jour. Elles se répètent souvent à la même heure, parfois rythmées par les repas et elles sont fréquemment nocturnes, réveillant le malade. En dehors des accès, dans les formes habituelles, le patient n’a aucune crise.

Le traitement de l’algie vasculaire de la face a lui aussi des points communs et des divergences avec la migraine. Comme dans la migraine, les triptans* sont efficaces sur la crise. Compte tenu de la différence dans l’échelle de temps, les formes inhalées ou injectables sont préférables aux comprimés car elles agissent plus vite. Le Sumatriptan en injection sous-cutanée reste la référence : il n’est d’ailleurs remboursé que dans l’indication « algie vasculaire de la face » et sur des ordonnances particulières, dites ordonnance d’exception. Pour les patients qui ne supportent pas bien le Sumatriptan, il existe une solution alternative : l’oxygène à forte dose. L’oxygénothérapie est, en général, inefficace dans la migraine mais très utile dans l’algie vasculaire. Avec, là encore, une ordonnance d’exception, les malades peuvent s’adresser à une société fournissant l’oxygène : les protocoles sont bien connus. On livre au patient des petites bouteilles d’oxygène facilement transportables et il inhale l’oxygène à forte dose grâce à un masque adapté dès le début de la douleur.

Il existe aussi des médicaments qui permettent de raccourcir l’accès à une à deux semaines.

Malheureusement, bien que ces mesures soient très efficaces dans la grande majorité des cas, il existe des formes rebelles qui tendent à devenir chroniques et qui sont difficiles à traiter. Certaines formes particulièrement sévères ont pu bénéficier de traitements chirurgicaux de la douleur mais, actuellement, de nouvelles perspectives sont apparues avec le développement des anticorps anti CGRP dans la migraine. Des essais sont en cours pour déterminer si ces nouvelles molécules peuvent aussi soulager les patients atteints d’algie vasculaire de la face.

Alibi


Voilà la migraine, vraie ou fausse, impatronisée chez vous. La migraine commence alors à jouer son rôle au sein du ménage. C’est un thème sur lequel une femme sait faire d’admirables variations, elle le déploie dans tous les tons. Avec la migraine seule, une femme peut désespérer un mari. La migraine prend à madame quand elle veut, où elle veut, autant qu’elle le veut. Il y en a de cinq jours, de dix minutes, de périodiques ou d’intermittentes.

Vous trouvez quelquefois votre femme au lit, souffrante, accablée, et les persiennes de sa chambre sont fermées. La migraine a imposé silence à tout, depuis les régions de la loge du concierge, lequel fendait du bois, jusqu’au grenier d’où votre valet d’écurie jetait dans la cour d’innocentes bottes de paille. Sur la foi de cette migraine, vous sortez ; mais à votre retour, on vous apprend que madame a décampé !… Bientôt madame rentre fraîche et vermeille : – Le docteur est venu ! dit-elle, il m’a conseillé l’exercice, et je m’en suis très bien trouvée !…

Un autre jour, vous voulez entrer chez madame. – Oh ! Monsieur ! vous répond la femme de chambre avec toutes les marques du plus profond étonnement ; madame a sa migraine, et jamais je ne l’ai vue si souffrante ! On vient d’envoyer chercher Monsieur le docteur.



Ce passage, issu de la Physiologie du mariage d’Honoré de Balzac, est un exemple frappant de toutes les idées fausses sur la migraine qui, jusqu’à notre époque, empoisonnent la vie des migraineux et contribuent à leur handicap social et relationnel.

Handicap invisible, maladie qui ne bénéficie pas d’un indicateur mesurable à l’inverse de l’hypertension* artérielle ou du diabète, affection intermittente et capricieuse où l’on passe d’une douleur invalidante à un état de santé normal en quelques heures, la migraine est difficile à expliquer à ceux qui n’en souffrent pas. Non seulement les migraineux se sentent souvent incompris par leur entourage familial ou professionnel, mais les médecins et les chercheurs qui s’occupent de ce problème ont aussi du mal à obtenir que leur sujet soit considéré et respecté.

Chose curieuse, la mauvaise réputation de la migraine, sa stigmatisation comme maladie quasi imaginaire et en tout cas, réservée à ceux qui n’ont pas d’occupation sérieuse n’est survenue que relativement tard. Alors que la migraine est connue depuis l’Antiquité et qu’elle a fait l’objet de descriptions détaillées au Moyen Âge et à la Renaissance, ce n’est qu’à partir du XVIIIe siècle qu’elle est devenue un objet de plaisanteries et de satires. Il est certain que la misogynie a joué un grand rôle dans sa relégation au rang de problème mineur. Bien que les hommes représentent une part non négligeable des migraineux et que de nombreuses personnalités masculines aient parlé de leurs maux de tête handicapants, la migraine est incontestablement plus fréquente chez la femme. En outre, le fait que les crises soient souvent liées au cycle menstruel renforce cette identification avec les problèmes de femmes, voire de « bonnes femmes ». Il s’y ajoute la suspicion que la migraine sert de paravent aux difficultés sexuelles et, dans les sociétés les plus intolérantes, qu’elle peut être un outil de résistance au pouvoir masculin.

Or tout ceci appartient-il à une époque révolue ? En fait, non. La stigmatisation du migraineux est toujours actuelle. Elle a été constatée dans de multiples enquêtes et mesurée sur des échelles standardisées qui en apportent une vue objective. La dégradation de l’estime de soi est comparable dans la migraine et dans l’épilepsie, par exemple et, dans les formes les plus sévères, elle est supérieure à celle que ressentent l’ensemble des malades neurologiques, souffrant par exemple de maladie de Parkinson ou de sclérose en plaques.

Malgré cela, les migraineux ne se sentent pas pris au sérieux, même par leur médecin traitant, et ils n’ont peut-être pas tout à fait tort. Jusqu’à une période très récente, l’enseignement de la migraine était quasi inexistant dans les études de médecine. Je peux en témoigner : je ne savais pratiquement rien sur la migraine avant d’être amenée à m’en occuper.

Pourtant, faut-il le rappeler, la migraine est une véritable maladie. D’ailleurs, l’OMS la classe parmi les handicaps les plus importants en termes de perte de chances : la migraine occupe actuellement le 6e rang dans l’échelle des problèmes de santé publique. Cette maladie n’est pas du tout un luxe : elle est présente dans tous les pays du monde et touche plus particulièrement les populations défavorisées. On sait en effet que la pauvreté, une alimentation insuffisante, des conditions de travail difficiles augmentent le fardeau de la migraine. Les pays ayant des ressources limitées ne disposent pas de traitements efficaces mais cela n’empêche pas leurs habitants d’essayer de soulager leurs crises et de consommer des antalgiques, ce qui n’améliore pas vraiment les choses et créé des problèmes de dépendance médicamenteuse.

Les migraineux se sentent coupables : ils ont l’impression d’être diminués dans leur rôle de parents, dans leurs relations avec leur partenaire, dans leur travail. Cela a été constaté à maintes reprises. Les formes les plus sévères, celles où les crises sont fréquentes voire quotidiennes, sont celles qui génèrent le handicap le plus lourd mais aussi celles qui sont le moins prises au sérieux. Beaucoup de médecins pensent encore qu’il s’agit d’un problème purement psychologique, ce qui déjà était pratiquement la théorie officielle il y a trente ans. Les proches ont du mal à comprendre que la maladie soit si difficile à traiter et que le migraineux chronique ne guérisse pas plus vite. C’est dans cette situation en particulier que l’on peut constater que les préjugés du type de ceux de Balzac ne sont pas loin et qu’ils sont prêts à ressortir aussi bien chez les soignants que dans l’entourage du patient à la moindre occasion. Il faudra encore des efforts d’éducation et de communication pour enterrer définitivement la « migraine-alibi ».

Alice aux pays des merveilles

Le syndrome d’Alice au pays des merveilles est une expérience hallucinatoire complexe et en grande partie indicible, difficile à comprendre pour ceux qui ne l’ont jamais éprouvée.

Pour l’approcher, je pense que le plus simple est d’en décrire un cas clinique typique : le mien.

J’avais 15 ans et je rendais visite à ma meilleure amie hospitalisée pour l’ablation de ses dents de sagesse. La découverte de l’hôpital et la vue du visage de mon amie déformé par l’œdème postopératoire m’impressionnaient. Assise sur mon fauteuil je pensais à partir, mon amie commençant à somnoler, fatiguée par l’intervention et les antalgiques. Mais à ce moment, Véronique, tout en restant allongée sur son lit se mit à s’éloigner de plus en plus comme prise par un maelstrom. J’avais l’impression qu’elle était devenue une planète du système solaire et que je la voyais dans l’objectif d’un télescope. La sensation devint progressivement plus précise : plus que mon amie ou que la chambre d’hôpital, la déformation spatiale était centrée sur mon propre corps, comme si ma tête montait vertigineusement vers le plafond alors que mes mains posées sur mes genoux se situaient maintenant si loin qu’il serait tout à fait impossible de les atteindre. Étrange moment ! Tout semblait suspendu dans un univers modifié. Puis, après une dizaine de minutes, l’hallucination disparut, mon corps et le monde redevinrent peu à peu ce qu’ils étaient d’habitude et je rentrai chez moi, le cœur battant tandis que, derrière mes yeux s’amplifiait progressivement la pulsation douloureuse de la migraine.

Je n’en parlai à personne : je n’avais pas la moindre idée qu’il s’agissait d’un problème déjà décrit dans les livres de médecine. À vrai dire, nous étions toutes deux, Véronique et moi des jeunes filles romantiques et un peu rebelles, ayant lu Baudelaire et les confessions d’un mangeur d’opium de Quincy, et j’étais plutôt fière d’avoir eu ma propre expérience supranaturelle et sans l’aide de drogues en plus ! Ce n’est que des années après, sur les bancs de la faculté de médecine, en écoutant le professeur de neurologie, que la vérité m’apparut : j’avais eu le syndrome d’Alice au pays des merveilles ! Tout y était : l’âge, puisque ce syndrome touche surtout les enfants* et les adolescents, la migraine, les différentes hallucinations : éloignement des objets, déformation de l’espace, perturbation du schéma corporel avec l’impression que les différentes parties du corps sont déformées, trop grandes ou trop petites et surtout trop lointaines ou trop proches.

Le syndrome d’Alice au pays des merveilles a été décrit, en 1955, par un neurologue anglais, John Todd, qui l’avait observé chez plusieurs patients migraineux. Il l’a baptisé ainsi à cause du célèbre roman de Lewis Carroll, bien entendu, en se référant à la scène où Alice ayant mangé le gâteau magique « mange-moi » et bu la potion « bois-moi » devient minuscule puis immensément grande, dépassant de tous côtés de la maison où elle se trouvait. Les illustrations d’époque, que beaucoup d’entre nous ont vues dans leur livre d’enfant, montrent d’ailleurs une Alice déformée, sa tête de petite fille sage se balançant au bout d’un long cou sinueux. Lewis Carroll était incontestablement migraineux, ses journaux intimes le prouvent et sa description des métamorphoses d’Alice est très probablement tirée de sa propre expérience.

Il existe d’autres causes neurologiques au syndrome d’Alice au pays des merveilles, mais la migraine est généralement considérée comme la plus fréquente. Il n’y a pas de chiffres précis de fréquence. On peut cependant penser qu’il s’agit d’un symptôme universel de la migraine car, s’il n’y a que quelques dizaines d’articles scientifiques reportant des cas, ceux-ci proviennent de tous les continents, l’Asie avec Taïwan et le Japon et l’Australie étant particulièrement représentées à côté, bien sûr, de l’Europe (France et Allemagne), de l’Amérique, d’Israël et même de deux pays d’Afrique subsaharienne.

Dans le cadre de la migraine, le syndrome d’Alice au pays des merveilles est une aura*: une hallucination créée par la perturbation de la conduction nerveuse dans une partie du cerveau, en l’occurrence la zone du cortex cérébral située au carrefour entre les régions de la sensibilité et de la vision. C’est à ce niveau que sont intégrées les informations sensorielles qui permettent à notre cerveau de bâtir le schéma corporel. Indispensable pour se mouvoir dans l’espace, garder son équilibre, adapter ses mouvements à l’environnement*, le schéma corporel est une fonction cérébrale majeure. Les accidents vasculaires cérébraux, les encéphalites, certaines tumeurs peuvent toucher la région du « carrefour » et produire des tableaux ressemblant au syndrome d’Alice au pays des merveilles et dont les symptômes sont parfois encore plus étranges. Dans la migraine avec aura*, l’expérience reste étonnante mais elle est moins dramatique : les signes sont transitoires et bénins. Ce peut être ainsi l’occasion pour un enfant de découvrir les merveilles du cerveau et de se passionner pour la neurologie !

Aliments

La littérature scientifique a fini par admettre que les aliments jouent un rôle considérable dans la migraine, mais ce que l’on connaît sur ce sujet provient essentiellement des migraineux eux-mêmes, les chercheurs se contentant en général de recueillir leurs témoignages et d’essayer de leur trouver une confirmation et des explications.

De tout temps, les migraineux ont été persuadés que leurs crises pouvaient être provoquées par certains aliments et par la façon de les consommer, en particulier par l’irrégularité des repas et les excès ponctuels. La liste des aliments mis en cause est longue. Parmi les coupables favoris de façon presque universelle, on trouve un trio de tête : chocolat*, alcool et café* (ou absence de café*). Ces trois catégories sont suffisamment importantes pour faire l’objet d’un traitement particulier et bénéficier de leur propre article dans ce livre. Les autres aliments le plus souvent incriminés sont les fromages, les plats riches en glutamate (surtout dans la cuisine asiatique), les aliments gras, les édulcorants (en particulier dans les boissons industrielles), les aliments transformés, par exemple les poissons ou la charcuterie fumés, les agrumes… En outre, la majorité des migraineux s’accordent à dénoncer le risque inhérent au fait de sauter un repas. D’ailleurs, il a été montré aux USA que les personnes en situation de précarité alimentaire souffraient tout particulièrement de migraines fréquentes et sévères. Dans les pays musulmans, de nombreuses études ont montré une aggravation notable des migraines dans la période du ramadan.

Au total, toutes les études épidémiologiques ont confirmé l’importance des facteurs alimentaires : un migraineux sur deux se considère sérieusement gêné et il paraît donc logique de chercher des stratégies pour résoudre ce problème. Mais la situation est plus complexe qu’il n’y paraît à première vue. Tout d’abord, on ignore par quel mécanisme ce que l’on mange et la façon dont on le mange peuvent déclencher une crise de migraine. Même si certains aliments reviennent régulièrement dans les listes, il n’y a pas d’aliment universellement mal supporté par les migraineux. Chacun a sa liste d’aliments défendus et on ne peut pas dire que telle substance est « mauvaise » dans la migraine. Les migraineux eux-mêmes savent qu’ils ne réagissent pas toujours de la même façon à certains produits et il existe toujours un élément de suspense : vais-je supporter ce verre de vin*, ce type de chocolat*, ce fromage goûteux mais un peu puissant ? Ce bon repas va-t-il être puni par une nuit de souffrance ? Comme pour d’autres facteurs déclenchants, le contexte joue un rôle important : la fatigue*, le stress*, un environnement* bruyant peuvent faire toute la différence.

Puisqu’il existe un profil individuel de tolérance ou d’intolérance à certains aliments, on s’est demandé s’il était possible de préciser le rôle du terrain. On a ainsi recherché si les allergies alimentaires pouvaient expliquer pourquoi certains ne supportent pas les fromages et d’autres le chocolat*. Mais cette hypothèse, pourtant séduisante, n’a pas pu être confirmée par les recherches d’anticorps ou les tests de provocation. La génétique* n’est pas non plus en cause de façon évidente : il n’y a pas vraiment de lignées d’intolérants à un aliment donné.

En fait, les recherches actuelles arrivent presque toujours à la conclusion que les données dont on dispose ne sont pas suffisantes pour élaborer des hypothèses solides et des protocoles d’intervention thérapeutique.

Si un migraineux dit que tel aliment déclenche ses crises, qu’est-ce que cela veut dire ? Est-ce que cela se produit à chaque fois, ou seulement quand le produit est consommé en excès, ou encore dans certaines circonstances particulières ? Les trois possibilités ne sont pas évidentes à distinguer dans les études où les migraineux remplissent un questionnaire en faisant appel à leurs souvenirs. Grâce à la technologie moderne, ces difficultés peuvent être résolues et il existe déjà des premières études plus précises basées sur le recueil de données sur smartphone. Malheureusement, pour obtenir un nombre suffisant de données, ce type d’étude nécessite des moyens importants : la période d’observation doit être assez longue et il faut investir beaucoup de temps et d’efforts pour que tout le monde reste motivé et consciencieux sur la durée.

L’enjeu de ces recherches est bien entendu de pouvoir élaborer des traitements basés sur la diététique et idéalement d’en mesurer ensuite l’effet le plus objectivement possible. Actuellement, chacun fait sa propre « cuisine » dans ce domaine : certains éliminent radicalement un ou plusieurs types d’aliment, provoquant parfois de véritables carences alimentaires sans aucune certitude d’efficacité ; d’autres ne renoncent pas à leur nourriture favorite mais culpabilisent quand ils ont une crise. On a pu constater par les enquêtes de population que, dans l’ensemble, les migraineux essayent plutôt de « faire quelque chose ». Ils ne s’alimentent pas tout à fait comme les autres : ils consomment globalement moins d’alcool, plus de café*, moins de chocolat* et d’aliments transformés.

Des essais plus radicaux de traitement de la migraine par des interventions diététiques ont été menés. Le régime cétogène en particulier a retenu l’attention parce qu’il est déjà utilisé en neurologie pour traiter certaines formes d’épilepsie rebelle et, de façon beaucoup plus hypothétique, dans des maladies dégénératives comme la maladie de Parkinson. Les corps cétoniques qui sont produits dans ce type de régime très pauvre en glucides où l’apport calorique provient surtout des matières grasses, exercent une action anti-inflammatoire dans le cerveau, ce qui pourrait apporter un bénéfice dans la migraine. Mais on peut soulever des objections à ce type d’approche : à côté de ses avantages dans certaines pathologies, le régime cétogène comporte incontestablement un risque cardio-vasculaire à long terme. Le rapport bénéfice/risque dans la migraine ne pourrait donc être admissible que dans les formes particulièrement sévères et invalidantes de cette maladie, et en comparaison avec d’autres approches thérapeutiques, en particulier les nouveaux traitements de fond.

Pratiquement à l’opposé, certains ont évoqué aussi l’intérêt du régime méditerranéen et des autres régimes apportant un bénéfice cardio-vasculaire dans la migraine. Il existe un rapport entre l’obésité et les formes sévères de migraine et les régimes pouvant apporter une amélioration du surpoids* et lutter contre le diabète et les autres anomalies métaboliques pourraient aider certains migraineux.

Mais les approches diététiques ne se limitent pas à cela. On a aussi imaginé d’apporter des suppléments vitaminiques pour réduire globalement les phénomènes inflammatoires par exemple, par des apports en acide folique et, comme dans bien d’autres pathologies, l’axe cerveau-intestin n’a pas été oublié. Le microbiome qu’on mange maintenant à toutes les sauces, sera-t-il aussi l’avenir de la migraine ? Rien de décisif n’a encore émergé des recherches sur la diététique dans la migraine.

Allodynie

Peut-être avez-vous remarqué que tout devient désagréable au cours d’une crise de migraine. Les lunettes pèsent sur le nez ou les oreilles : vous les enlevez, les remettez, essayez de trouver une position confortable mais en vain. Si vous êtes une femme, vous enlevez vos boucles d’oreilles ou votre collier, défaites votre queue-de-cheval : tout est trop serré. Vous vous demandez si ces maudits objets ne sont pas les vrais responsables de la crise de migraine. Si vous êtes un homme, le rasage est pénible. Vous avez « mal aux cheveux » en vous peignant.

Ce qui vous arrive à un nom : l’allodynie.

« Allodynie » est un de ces mots médicaux à peine français (même si on le trouve dans le dictionnaire Larousse), fabriqué comme le monstre de Frankenstein de toutes pièces à partir des racines grecques, allo- autre, anormal et dynie- : douleur. Allodynie signifie : sensation de douleur déclenchée par un stimulus habituellement non douloureux. Non seulement presque personne ne connaît ce mot en dehors du monde médical, mais les médecins l’ignorent eux-mêmes souvent s’ils ne sont pas neurologues ou spécialistes de la douleur.

Pourtant, la plupart des migraineux ont ressenti l’allodynie sans le savoir et sans toujours être conscients du rôle qu’elle joue dans la douleur et dans la gêne fonctionnelle de la crise de migraine.

L’identification de l’allodynie en tant que symptôme majeur de la migraine est relativement récente et a été une des avancées majeures de la recherche clinique. Elle nous a permis de mieux comprendre les mécanismes de la migraine et aussi de mieux prendre en charge les patients.

Êtes-vous un migraineux allodynique ? Le diagnostic est facile à faire. Il suffit de constater que l’on a une sensation désagréable, voire douloureuse dans certaines activités ordinaires de la vie, sans aucune raison autre que la migraine.
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