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VIVRE AVEC..

UNE MIGRAINE. Un Francais sur cing en souffre. Pourtant, la migraine
reste une maladie méconnue et sous-traitée. Entre crises imprévisibles,
symptoémes invalidants et parcours thérapeutique semé d’emb(iches, les patients
peinent a trouver des solutions efficaces. Et ce, malgré I'arrivée de traitements
innovants comme les anti-CGRP, dont I'acces reste limité en France en raison

de I"'absence de remboursement par I’Assurance maladie.

Un tsunami invisible

TEMOIGNAGE DE
DANIELA, 62 ANS

Le jeudi 10 juillet 2025, appel aux
urgences, un tsunami cérébral me
cloue au lit avec vomissements in-
cessants. Depuis le début du mois,
j'en suis déja a huit crises de mi-
graine. Je prends un comprimé de
triptan, mais j'essaye de les écono-
miser carle mois n’est pasfiniet que
je ne peux pas en prendre plus de
huit. J’en suis arrivée a ce stade ol
chaque mois je prie pour que le
nombre de migraines ne dépasse
pas le maximum de médicaments
autorisés. Sicelaarrive - ce quiest
souventle cas -, jen'ai d’autre choix
que de supporter la douleur, en es-
pérant qu'elle survienne un week-
end pour pouvoir me reposer. Par-
fois, la douleur est telle que je dois
appeler les urgences pour m’assu-
rer que cela n’est pas grave.

Je suis migraineuse depuis I’age de
26 ans. Vivre avec une migraine
n’est pas de tout repos: pas de vie
normale, rien en dehors de la com-
pagnie de cette amie non désirée.
On ne peutrien prévoir, parce qu’'on
ne sait pas de quoi sera fait le jour
suivant. Sera-t-ellela ? Chaque jour
sans migraine ou céphalée est un
jour merveilleux, ou l'on gotte a la
sensation d’une vie « normale »,
sans exces, carlamaligne estla qui
rode et nous surveille. Cela devient
presque une culpabilité de pouvoir
savourer un jour sans. Vivre avec

une migraine, c’est le monde qui
s’écroule car tout notre corps vit
un véritable chamboulement
neurologique, entre nausées, vo-
missements, géne due au bruit et
a la lumiere, vertiges, fatigue,
mangque de concentration, perte
de mots (méme les plus simples),
bouche seche et pateuse par
mangque de salive.. Et quand elle
disparait enfin, il faut plusieurs
jours pour se remettre de ce chan-
tier corporel.

Ouli, vivre avec une migraine, c’est
tout cela, parce que les médica-
ments de fond - je parle bien de
médicaments élaborés pour cette
maladie - ne sont pas remboursés.
J’avoue en avoir assez de servir de
cobaye, avec des traitements quine
sont pas indiqués, a l'origine, pour
la migraine : bétabloquants, anti-
dépresseurs, antiépileptiques. De-
puis peu, il existe les fameux an-
ti-CGRP (calcitonine gene-related
peptide) qui peuvent soulager de
nombreuses personnes malades
mais qui ne sont pas remboursés.
Soulagerlamigraine ne devrait pas
étre unluxe, maisill’est, carseules
les personnes pouvant se payer
tous les mois un traitement an-
ti-CGRP (NDLR: colt d’environ
250 € par mois) peuvent étre apai-
sées.Dois-je choisir entre me nour-
rir, me loger et me soigner ?

Je n’ai pas choisi d’étre migrai-
neuse. Ilyaparfois des moments ou
pour ne plus subir la douleur, j’ai
envie de ne plus exister, de juste
accéder a la tranquillité éternelle.

COMMENTAIRE DE
SABINE DEBREMAEKER,
PRESIDENTEDELA
VOIX DES MIGRAINEUX

Dans son témoignage, Daniela dé-
crit un tsunami cérébral. Ce terme
estaussisouvent utilisé parles neu-
rologues spécialistes des migraines.
En effet, le cerveau du migraineux
est hyperexcitable. Toute variation
interne ou externe peutjouerlerole
de déclencheur : excés ou manque
de sommeil, rythme irrégulier pour
les repas, déshydratation, repas
trop gras ou trop léger, variations
hormonales chez la femme...

La migraine est la maladie neuro-
logique la plus fréquente (elle
concerne 21,3 % des Francais et
14 % de la population mondiale)
et, au vu des nombreux facteurs
internes et externes capables de la
déclencher, il est possible de distin-
guer plusieurs types de migraine. Il
existeles migraines sansaura (par-
mi lesquelles il faut distinguer les
migraines strictes des migraines
probables), les migraines avec aura
(présence de symptomes visuels,
sensoriels, moteurs, rétiniens ou
touchant I’élocution et/ou le lan-
gage ou le tronc cérébral) et les mi-
graines chroniques (céphalée pré-
sente au moins quinze jours par
mois depuis au moins trois mois).
Il existe des traitements de crise
qui peuvent arréter 'escalade. Les
recommandations de la Société
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ACTIONS POUR LE REMBOURSEMENT DE TOUS LES ANTIMIGRAINEUX

L'association La voix des migraineux mene de nombreuses actions pour soutenir et informer les patients atteints.

Depuis 2019, des démarches pour obtenir le remboursement des anti-CGRP sont en cours. L'association participe
aussi a un groupe de travail aupres de la Haute Autorité de santé sur les bonnes pratiques pour la prise en charge
des migraines et céphalées, qui sont en cours de rédaction.

Le site internet de I'association propose un contenu trés vari et il est mis a jour régulierement.

Des brochures pédagogiques sont disponibles : « Les traitements de la migraine », « C'est quoi la migraine ?»,
«('gst quoi la migraine de I'enfant 7»,

Depuis 2020, onze campagnes de presse ont 6té réalisées, avec de nombreuses
retombées (interview, article de presse, reportage en lien avec les actions de Ko v u
I'association...). St

S AT
LA VOIX pes Fff

MIGRAINEUX

SURVIVRE POUR VIVRE

Chaque année, en septembre, un Sommet francophone de la migraine
est organisé. Il peut étre visionné sur YouTube : https://urls.fr/oXGuBi

https://www.lavoixdesmigraineux.fr/

francaise d’études des migraines
et céphalées (SFEMC) préconisent
les antalgiques (aspirine, paracé-
tamol), les anti-inflammatoires
non stéroidiens (AINS) et des trai-
tements spécifiques, les triptans.
Toutefois, en cas de surconsom-
mation, ils sont susceptibles de fa-
voriser la migraine chronique. En
conséquence, leur prise estlimitée.
Or, avec cette mise en garde, les pa-
tients hésitent souvent et ne les
prennent pasaubon moment. Pour-
tant,la SFEMC indique un protocole
thérapeutique précoce (moins
d’une heure apres le début de la
céphalée) bien défini, qui consiste
en la prise d’AINS si la crise est 1é-
gere;il convient d’ajouter un triptan
uneheure apress’iln’yapas de sou-
lagement. Dans le cas d’une crise
modérée a sévere, il est indiqué de
prendre un triptan en premiere in-
tention et d’ajouter un AINS une
heure apres en I'absence d’amélio-
ration. Pour une crise migraineuse
avec aura, il est recommandé de
débuter par un AINS lorsque sur-
vientl'aura et d’ajouterle triptan en
début de céphalée. Ce protocole est
atester surtrois crises. Enfin, siles
crises sont systématiquement ré-
currentes et/ou séveres (a début
nocturne ou cataméniales), les deux
molécules peuvent étre prises
conjointement d’emblée.

A ce traitement précoce de crise
peut s’ajouter un traitement de
fond, prescrit si certains criteres
sontrespectés : traitement de crise
utilisé huit fois ou plus par mois de-
puis plus de trois mois ; existence
d’une migraine sévere définie selon
les criteres francais et d’une mi-
graine chronique selon les critéres
ICHD-3; un score HIT-6 de 60 ou
plus (https://bitly/3J6VExz) ; existence de
crises invalidantes malgré 'optimi-
sation du traitement de crise.

Les résultats d’une enquéte (hitps://
bit.ly/47DaCiV), menée parl’association
Lavoix des migraineux en mai2022,
montrent que, selonlesrépondants,
ces traitements ne fonctionnent
qu'une fois sur deux au mieux. Par
ailleurs, I'impact fonctionnel de la
maladie est majeur : sur 683 répon-
dants, 70 % déclarent plus de vingt
et un jours de migraine surles trois
derniers mois.

Les patients savourent chaque jour
sans migraine tout en sachant que
la crise peut arriver malgré les pré-
cautions prises pour éviter les fac-
teurs déclencheurs.

s’ajoutent de multiples symptomes :
I’hypersensibilité sensorielle, les
dysfonctionnements cognitifs,
l'instabilité émotionnelle. La perte
de mots est assez courante, méme
dans la migraine sans aura, et peut

rendre les échanges avec ’entou-
rage plus compliqués. Bien que
transitoires, tous ces symptomes
peuvent étre angoissants. Apres un
tel bouleversement, le malade peut
mettre plusieurs jours a recouvrer
pleinement ses capacités.

En France, en 2025, les patients se
voient encore trop souvent prescrire
des traitements de fond non spéci-
fiques. Entre les effets indésirables
et la perte d’efficacité, les patients
entestent en moyenne cing au cours
de leur vie. Depuis 2018, de nou-
veaux traitements spécifiquesdela
migraine, efficaces en moyenne
pour 75 % des malades les plus at-
teints, sont disponibles : ce sontles
anti-CGRP. IIs sont mieux tolérés.
Laplupart des patientsles utilisant
déclarent que cela leur a permis de
retrouverunevie normale. Et, para-
doxalement, bien que 25 pays d’Eu-
rope sur 27 les prennent en charge,
les autorités francaises continuent
d’estimer que les preuves sont in-
suffisantes. N'étant pasremboursés
par ’Assurance maladie, ils sont
inaccessiblesaun grand nombre de
patientstres atteints. Celarenforce
lesrisques de perte d’emploi, d’iso-
lement et retentit surla santé men-
tale.

Une autre étude surla qualité devie
des patients migraineux, réalisée en
juillet 2025 par 'association, a per-
misderécolterl 095 questionnaires,
révélant que 68 % des répondants
évoquent desidées noires (https://urls.
fr/-d6ERD). @

POUR EN SAVOIR PLUS

@ Société francaise d'études
des migraines et céphalées.
https://sfemc.fr/

@ Société internationale

des céphalées (International
Headache Society).
https://urls.fr/QsyKFB

@ Association La voix des migraineux,
https://www.lavoixdesmigraineux.fr/

@ (entre national ressources
douleur. https://www.cnrd.fr/
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