
[image: Image de couverture]


[image: Page de titre : Patricia Grévin, Acouphènes (Un nouveau protocole de sophrologie pour les soulager), Éditions Médicis]



  © Patricia Grévin

  Illustrations des figures : © Aurélie Fouchet

  Illustration de couverture : © iStock / Vaselena

  Illustration de la page 76 : © iStock / paveugra

  Illustrations des pages 55 et 57 : © iStock / ttsz

  

  © 2010, 2014, éditions Josette Lyon

  © 2023, éditions Médicis, une marque du groupe Guy Trédaniel,

    pour la présente édition
19, rue Saint-Séverin 75005 Paris

  ISBN : 978-2-85327-933-8

    

  info@guytredaniel.fr

  www.editions-tredaniel.com

    

  Tous droits de reproduction, traduction ou adaptation réservés pour tous pays.

    

  Ce document numérique a été réalisé par PCA




  
    Préface

    
      La première édition de ce livre date de 2010. La préface que j’avais rédigée à l’époque m’avait permis de souligner l’affection qui me liait à Patricia Grévin ; elle n’a fait que se renforcer, après toutes ces années de travail côte à côte. Je disais aussi combien Patricia était déjà un élément très solide de notre équipe soignante. C’est encore plus vrai aujourd’hui, où la sophrologie qu’elle nous propose, taillée sur mesure pour le patient acouphénique, est un élément essentiel de notre panel thérapeutique.

      Douze ans plus tard, et après un ouvrage complémentaire en 2015, où elle a donné la parole aux patients, voilà une nouvelle version remaniée, assez enrichie pour que l’on puisse y voir une véritable bible de l’usage de la sophrologie dans la prise en charge de l’acouphène.

      C’est l’occasion de regarder en arrière pour mesurer le chemin parcouru depuis qu’elle a intégré notre groupe, en 2006, nous dotant d’une technique que nous allions utiliser de plus en plus. L’histoire commence par son propre vécu du symptôme, puisqu’elle en a elle-même souffert. C’est là qu’elle a découvert la sophrologie, qui lui a permis de le dominer. Si avoir été acouphénique n’aide pas forcément à traiter les patients, c’est en revanche un atout essentiel pour bien les comprendre. Depuis, devenue elle-même sophrologue, elle n’a cessé de faire évoluer la technique pour l’adapter plus étroitement à la situation du patient acouphénique, et la rendre ainsi plus efficace. Parallèlement, elle s’est attachée à former des collègues à cette prise en charge, et elle a maintenant autour d’elle un groupe de deux cents sophrologues. L’aboutissement de cette trajectoire nous est exposé dans ce livre : c’est la mise au point d’un protocole spécifique de prise en charge, destiné à amener à la maîtrise du symptôme en six à huit séances.

      Notre équipe pluridisciplinaire a dix-huit ans d’existence ; l’AFREPA1, Association Francophone des Équipes Pluridisciplinaires en Acouphénologie, en a douze. Ces années ont été bien remplies. L’AFREPA regroupe actuellement une cinquantaine d’équipes en France et compte près de trois cents membres. Voici venu le temps des évaluations : des techniques ont été perfectionnées, des stratégies ont été mises au point, sont-elles efficaces ? C’est le défi qu’il nous faut maintenant relever. Mais comment évaluer les résultats sur un symptôme aussi varié  – varié dans ses causes, nombreuses et parfois concomitantes, et que nous sommes encore loin d’avoir complètement élucidées, même si la recherche s’est beaucoup développée ces dernières années ; varié dans ses modes d’expression, puisqu’il peut prendre des formes multiples ; varié tout autant dans son retentissement, pouvant aller de la simple gêne à une grande souffrance, avec un effondrement complet de la qualité de vie. Enfin, il existe aussi plusieurs types de prises en charge dont les buts peuvent être différents : réduire la perception, ou aider le patient à vivre avec. Malgré toutes ces difficultés, de nombreux travaux d’évaluation se mettent en place au niveau international. Certains sont en cours, sous l’égide de l’AFREPA, comme actuellement celui sur l’efficacité des thérapies sonores. Patricia Grévin a fait suivre à la sophrologie ce même chemin. Son protocole a fait l’objet d’une étude sur cent quarante patients, à laquelle ont participé seize sophrologues de son groupe. Les résultats ont montré qu’une prise en charge sophrologique adaptée permet d’obtenir de façon rapide une diminution significative du handicap et une amélioration de la qualité de vie. Des études complémentaires vont avoir lieu pour comparer ces résultats à des groupes témoins et à d’autres techniques. Mais c’est déjà une grande satisfaction de voir ces travaux publiés dans les Annales européennes d’ORL et dans les Annales françaises d’ORL.

      Nous avons encore beaucoup de progrès à faire dans la compréhension comme dans la prise en charge des acouphènes, mais qu’il me soit permis de dire que nous avons aussi avancé sur bien des points, et ce livre en est un exemple. Il est l’aboutissement d’un beau travail qui ne peut que soutenir l’espoir des patients et la motivation des soignants de ce domaine si difficile.

      Dr Martine Ohresser,

        Médecin ORL spécialisée en audiologie,

        Présidente d’honneur de l’AFREPA

        (Association Francophone des Équipes Pluridisciplinaires en Acouphénologie)

    

  


Introduction
C’était en janvier 2000…
… dans une jolie église de campagne, en famille, debout pendant un chant, soudain j’ai perçu un bruit fort qui venait de mon côté gauche, je me suis alors tournée vers ma fille : « Tu entends ce sifflement ? » Elle m’a regardée, surprise, et m’a répondu : « Non. »
Je suis sortie de l’église. Je percevais toujours ce sifflement « à gauche », et je me suis aperçue qu’il venait de mon oreille. J’ai alors commencé à paniquer… « Qu’est-ce que j’entendais ? Quel était ce bruit ? »
La soirée fut difficile. La nuit, plus encore… J’ai été prise de vertiges, et tout à coup, je n’ai plus rien entendu de l’oreille gauche.
J’ai téléphoné à mon médecin traitant à Paris. Il s’est inquiété d’une surdité soudaine et m’a conseillé l’hospitalisation. Devant mon état de panique, mon angoisse, il a d’abord essayé de me rassurer, de parler avec moi. Petit à petit, l’audition est redevenue normale, mais le bruit dans l’oreille était insupportable et persistait. La nuit a été longue et difficile.
Mon quotidien est ensuite devenu un « enfer ».
J’ai fait une première visite auprès du médecin ORL qui a lâché le diagnostic « acouphène ». Sur ce mot que je ne connaissais pas, il a ajouté : « Ça peut durer toute la vie. »
Je suis sortie de la consultation dans un état de confusion et d’affolement.
Toute ma vie a changé depuis ce jour-là…
Les vertiges ont continué dans les journées qui ont suivi, le bruit dans mon oreille était assourdissant, et je devenais de plus en sensible à tous les sons extérieurs ; je ne supportais plus les voix de mes proches ou les bruits familiers de mon environnement.
Je n’étais plus à même de travailler, de faire les tâches quotidiennes, d’être normale dans les réunions de famille ou entre amis. Tout était un problème sans solution. Je vivais l’enfer dans ma tête.
Une seule pensée m’anima dans les semaines qui suivirent : « Je vais m’en sortir, je vais trouver les solutions, et j’irai revoir un jour ce médecin ORL pour lui dire que je vais désormais très bien. »
En effet, je suis allée revoir cet ORL quand je me suis sentie totalement guérie, environ deux ans après l’apparition de l’acouphène. J’allais très bien, le bruit était devenu « neutre », il ne représentait plus aucune gêne ni intolérance. Et je vivais beaucoup mieux qu’auparavant.




  

  PARTIE 1

  UNE VRAIE DÉTRESSE : FAIRE FACE ET SURMONTER




  

  CHAPITRE 1

  L’APPARITION DE L’ACOUPHÈNE DANS UN CONTEXTE DE STRESS

  
    
      Comment continuer à vivre avec cet enfer dans la tête ?

      
        L’apparition de l’acouphène

        L’apparition de l’acouphène a correspondu, pour moi, à une conjonction de situations de stress.

        Ma vie était bien remplie, tant sur le plan personnel que sur le plan professionnel.

        Je donnais toutefois l’impression de tout gérer parfaitement.

        Et un jour, l’arrivée impromptue de cet acouphène a été comme une tempête qui m’a fait perdre la boussole et mes repères habituels.

        Il m’a fallu de nombreux mois pour comprendre quelles avaient été les prémices de ce bouleversement.

        Petit à petit, je me suis rendu compte que l’eau n’était pas si calme que cela, qu’il y avait déjà des remous en profondeur, et depuis bien longtemps.

        L’acouphène a été, en effet, comme un signal d’alerte, une chute de tous les mécanismes de défense que j’avais mis en place depuis plusieurs années. En quelques heures, tout le système s’est effondré.

        J’ai essayé de tenir bon ; mais en fait, je ne pouvais plus faire semblant.

        L’acouphène a ensuite polarisé tous les états émotionnels, il est devenu l’objet de toutes les plaintes. Rien ne m’importait plus que ce bruit. Il avait envahi toute ma vie.

      

      
        La consultation chez le médecin ORL

        À la suite de ce week-end terrifiant durant lequel j’ai découvert qu’en plus de ce bruit infernal dans l’oreille, je me levais avec des vertiges et devenais de plus en plus sensible à tous les bruits extérieurs, j’ai consulté un médecin ORL à Senlis, dans l’Oise.

        Diagnostic : une légère perte auditive des aigus. Sur ce son qui venait de l’intérieur de mon oreille, il a donné le nom d’« acouphène » accompagné de cet horrible diagnostic : « Ça peut durer toute la vie ! »

      

      
        Comment vivre avec ça ?

        Je suis sortie de la consultation dans un état de confusion et d’affolement. Comment allais-je pouvoir continuer à vivre avec cet enfer dans la tête ? Je ressentais une immense fatigue à la fois physique, morale et psychique. Les tâches à accomplir me paraissaient immenses, sans commune mesure avec les possibilités du moment.

      

      
        Obligée de m’organiser avec ce handicap

        Ma vie était très compliquée, et il a fallu que je la réorganise en fonction des deux plus grosses difficultés auxquelles je devais faire face : une grande fatigue cérébrale, qui engendrait une difficulté très importante de concentration, et en même temps la nécessité de trouver du calme et du silence pour mes oreilles exacerbées par tous les sons de l’environnement.

        Sur le plan professionnel, j’étais comptable en télétravail, et en pleine période de bilan. Je me suis fait aider pendant des semaines. Je ne pouvais plus enregistrer moi-même les données comptables de mes clients, préparer les échéances de fin de mois et de fin d’année. Une période noire a commencé pour moi, qui avais l’habitude de tout gérer seule et de donner en permanence satisfaction à mes clients.

        Sur le plan familial et amical, j’étais cette personne toujours disponible, mais je devais impérativement faire face à mon nouveau handicap, reconnaître mes limites, et accepter de ne plus être « parfaite » du tout.

      

      
        La réaction des proches et de la famille

        De la part de certains de mes amis, il y a eu beaucoup d’incompréhension. Ils ne comprenaient pas qu’un bruit dans l’oreille ne me permette plus de vivre normalement.

        Pour d’autres, quand je leur parlais d’acouphène, je découvrais qu’ils avaient le même symptôme que moi, et qu’ils vivaient normalement !

        Les membres de ma famille proche étaient surpris ; ils ne comprenaient pas bien ce qu’il m’arrivait, mais en même temps, ils se rendaient compte que j’étais confrontée à de grandes difficultés personnelles, et m’ont soutenue, chacun à leur façon.

      

      
        Comment ce symptôme obsessionnel s’est-il installé ?

        Je me suis mise à écouter mes oreilles, comme un rituel… Mon attention était entièrement focalisée sur le bruit. Je me suis épuisée à l’écouter, et alors s’est installé un cycle de plus en plus négatif. Je me sentais fatiguée, incapable de faire face à toutes mes obligations. J’avais une mauvaise image de moi. J’étais en colère contre moi-même, les autres et la vie. Je pleurais très souvent. J’avais parfois de fortes crises d’angoisse. Je me sentais en danger, en insécurité… « Que vais-je devenir ? Est-ce que cela va encore s’aggraver ? » Et en même temps, il y avait au fond de moi de l’espoir, toujours de l’espoir : « Je vais trouver les solutions, je vais m’en sortir… »

      

    

    
    
      Nouvelle étape : je prends en charge mon symptôme

      
        Comment je me suis rassurée petit à petit

        Deux mois après l’apparition de l’acouphène, j’ai vu une émission de télévision qui traitait le sujet des acouphènes, et qui donnait l’adresse et le numéro de téléphone de l’association France Acouphènes.

        Un soir, j’ai composé ce numéro. J’ai pu parler avec l’un de ses membres. Cela m’a beaucoup rassurée. J’ai envoyé dès le lendemain le règlement de ma cotisation à l’association, et j’ai reçu les revues.

        Je me suis rendue le mois suivant à l’Assemblée générale à Rennes, seule, en TGV. Ce fut une démarche très importante : « Je prenais en charge mon symptôme ! »

        Pendant cette journée, j’ai rencontré les membres du conseil d’administration, qui ont été touchés par ma démarche : venir de Paris à l’Assemblée générale de leur association ! Ils m’ont tout de suite proposé de faire partie de leur équipe bénévole… et j’ai accepté.

      

      
        En quelques mois, de nombreuses démarches

        J’ai appris beaucoup de choses au sein de l’association ; je m’y suis fait des amis qui avaient le même symptôme et qui allaient bien. Cela m’a encouragée et réconfortée.

        J’ai fait partie du conseil d’administration deux mois plus tard, en juin, et j’ai remplacé peu de temps après le trésorier démissionnaire.

        À cette époque, j’ai pris rendez-vous avec le Dr Alain Londero, médecin ORL, qui consultait à l’hôpital Boucicaut. Cette consultation a été un tournant dans ma prise en charge de l’acouphène ; il a pris le temps de m’écouter, de me rassurer et de donner un diagnostic : voir un orthodontiste pour soulager les tensions au niveau des mâchoires.

        À la suite de ce rendez-vous, j’ai entrepris d’importants soins dentaires.

        J’ai fait dix séances individuelles de thérapies cognitives et comportementales (TCC) avec le Dr Peignard ; des séances qui m’ont permis d’être « écoutée » dans ma difficulté à supporter cet acouphène, à envisager petit à petit ce symptôme autrement, et à mettre en place de nouveaux comportements plus adaptés.

        J’ai fait de nombreuses séances d’ostéopathie et quelques-unes d’acupuncture qui ont participé à la détente du corps, sans autre résultat probant sur l’acouphène lui-même.

      

      
        J’ai choisi la sophrologie pour m’aider

        Et à un moment donné, je me suis véritablement « posée » dans le cabinet d’une sophrologue…

        C’est ce parcours avec la sophrologie, qui a commencé quelques mois après l’apparition de l’acouphène, qui a été un tournant dans mon histoire personnelle : j’ai repris espoir, et j’ai commencé réellement à prendre en charge mon symptôme. J’ai arrêté toutes les autres démarches et j’ai fait confiance.

        Je suis allée voir une sophrologue installée près de chez moi en thérapie individuelle tous les quinze jours pendant deux mois, et en cours collectifs jusqu’à trois fois par semaine dans la même période.

      

      
        Ce qui m’a aidée au quotidien

        J’ai appris à me détendre en réécoutant inlassablement des enregistrements de séances.

        Je me suis beaucoup reposée.

        J’ai fait des loisirs qui me plaisaient.

        Je me suis écoutée dans mon besoin de calme et de tranquillité. J’ai su me faire aider sur le plan professionnel.

        J’ai refusé les invitations amicales ou familiales dans les milieux bruyants. J’ai récupéré petit à petit de mon immense fatigue.

      

      
        De longues semaines de réflexion ont commencé…

        Qu’allais-je devenir ? Je ne voulais plus reprendre mon métier de comptable : trop de stress, trop de pression !

        J’ai entrepris beaucoup de démarches pour mieux me connaître et envisager différemment ma vie professionnelle. Je revenais toujours à la même chose : la sophrologie !

        C’est ce qui m’avait le plus aidée, et je voulais découvrir plus en profondeur « la sophrologie ».

      

      
        Une nouvelle vie a commencé environ dix-huit mois après l’apparition de l’acouphène

        Grâce aux bonnes relations que j’avais avec chacun de mes employeurs, j’ai obtenu des départs négociés, mais également une reconversion professionnelle. Je suis partie à Aix-en-Provence pour suivre une formation de sophrologie.

        J’ai choisi l’école de la Fédération Française de Sophrologie, qui avait formé les deux sophrologues que j’avais rencontrées dans mon parcours. Avant de me décider sur le choix de cette école, j’ai été plusieurs fois en contact avec le responsable de la formation : Thierry Loussouarn. J’ai été touchée par le côté humain, disponible et serein de cet homme, qui m’a parlé de son école et m’a proposé de bien réfléchir à mes objectifs. J’ai décidé de m’engager.

        Ce parcours allait durer dix-huit mois. Un parcours passionnant… J’ai engagé un processus de réflexion et de remise en question profonde qui m’ont permis, au fur et à mesure des mois, de mieux me connaître, de mieux gérer mon stress. Et surtout j’ai décidé, pendant les mois de la formation, que j’allais devenir « sophrologue ».

      

      
        Trois ans plus tard, j’ai obtenu mon diplôme de sophrologue

        J’ai ouvert mon cabinet dans l’Oise.

        J’ai ensuite suivi une formation de sophro-analyste sur deux nouvelles années.

        La gêne de l’acouphène n’était plus qu’un lointain souvenir. Une nouvelle et grande page s’ouvrait devant moi !

      

    

    






CHAPITRE 2

ABORDONS LE SUJET DE L’ACOUPHÈNE ET DE L’HYPERACOUSIE


Avant d’évoquer le symptôme, j’aimerais décrire les phases d’évolution de mon vécu d’acouphénique : 

Il y a eu plusieurs étapes :


	
Je suis longtemps restée dans une phase de « refus ». Ce sifflement permanent vingt-quatre heures sur vingt-quatre était insupportable, et je ne l’acceptais pas. Je refusais ce bruit et je cherchais la solution miracle pour m’en débarrasser.



	
Ensuite, je suis passée par la phase : cela va prendre du temps, je vais comprendre ce qu’il se passe et je vais m’en sortir. J’avais besoin de mieux comprendre le symptôme au niveau physiologique et au niveau psychologique, pour avoir une action et une maîtrise sur le symptôme lui-même ainsi que sur la façon de l’appréhender.



	
Enfin, je suis passée à une étape de prise en charge personnelle et d’acceptation du symptôme. J’ai choisi les méthodes qui me convenaient personnellement, et j’ai accepté que tout ce que je mettais en place débouche sur de nouveaux et grands changements dans ma vie.





Ma présence à l’association France Acouphènes m’a permis de rencontrer des personnes très au fait de l’acouphène : des médecins, des spécialistes, des scientifiques. J’ai assisté à beaucoup de conférences, de réunions, et j’ai lu de nombreuses bibliographies sur le sujet.


Combien de personnes souffrent d’acouphènes ?

Les difficultés à obtenir des données sur le sujet sont dues à l’étiologie multifactorielle de l’acouphène et à la nature fluctuante, très souvent subjective, des symptômes.

Pour mettre à jour les estimations existantes sur la prévalence des acouphènes, des chercheurs ont analysé des centaines de publications sur plusieurs dizaines d’années jusqu’en 2021. C’est ce qu’on appelle une méta-analyse. Les résultats de cette étude systématique ont été publiés dans la revue scientifique Jama Neurology en septembre 2022.


Principaux résultats de cette étude sur la prévalence et l’incidence des acouphènes


L’étude suggère que les acouphènes affectent plus de 740 millions d’adultes dans le monde et sont perçus comme un problème majeur par plus de 120 millions de personnes.

La prévalence cumulée de tout acouphène chez les adultes est de 14,4 %.

Les estimations de prévalence augmentent avec l’âge :


	
9,7 % chez les adultes entre 18-44 ans ;



	
13,7 % chez les 45-64 ans ;



	
23,6 % chez les 65 ans et plus1.












Une nouvelle définition de l’acouphène

Jusqu’en 2020, l’acouphène était souvent décrit ainsi : « L’acouphène est une perception d’un bruit sans stimulus correspondant dans l’environnement. Il peut être ressenti dans l’une ou l’autre oreille, ou les deux. Il peut aussi être perçu dans la tête. »


LE SAVIEZ-VOUS ?


On distingue deux grands types d’acouphènes, les acouphènes « objectifs », dont la cause est la source sonore provenant du corps (contractions spontanées des muscles de l’oreille moyenne ou de l’oropharynx, turbulences liées à un problème vasculaire, otoémissions acoustiques spontanées, etc.) et les acouphènes « subjectifs » qui n’ont pas de causes sonores identifiables. Ces derniers sont nettement prévalents par rapport aux acouphènes objectifs (Henry et al., 2014).
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