ENQUETE : QUELS SYMPTOMES POUR LES
PERSONNES PRESENTANT UN DIAGNOSTIC
CONFIRME DE SYNDROME DE DEHISCENCE
DU CANAL SEMI-CIRCULAIRE SUPERIEUR ?

©Association "Syndrome de Minor ou Syndrome de déhiscence du canal semi-circulaire supérieur”.
Novembre 2021
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| METHODOLOGIE

Le questionnaire a été créé sur Google Form.

Il a été rédige par les membres de I'association Syndrome de Minor ou Syndrome de déhiscence
du canal semi-circulaire supérieur.

Le questionnaire a été relu par un Professeur d'oto-neurologie spécialiste du Syndrome de Minor.
Les graphiques sont automatiquement générés par Google Form.

Le lien du questionnaire a été communiqué sur les groupes Facebook de personnes touchees par
le Syndrome de Minor.
Le lien a été actif de début juillet 2021 a début novembre 2021.

Les réponses provenant d'adresses emails doublons ont été supprimees.
Une personne avait répondu sans avoir un diagnostic confirmé, ses réponses ont également été
supprimées pour ne pas fausser les résultats.
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| BIAIS DE LENQUETE

Ces resultats représentent des personnes concernées par le syndrome de Minor,
présentes spécifiqguement sur le réseau social Facebook.

Cette enquéte n'a pas de prétention médicale, elle est menée par une association de
malades.

Néanmoins 110 personnes ont répondu, aucune étude médicale publiée sur le Syndrome
de Minor en France ne présente un échantillon aussi important a ce jour.

Cette enquéte est descriptive.

45% des personnes interrogées présentent une autre maladie en paralléle, il n'est alors pas
évident d'attribuer leurs symptémes spécifiqguement au syndrome de Minor.
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Votre genre

110 réponses

femme 88 (80 %)

homme 22 (20 %)

non binaire

0 (0 %)
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~ Votre age

110 réponses

moins de 30 ans 3 (2,7 %)

30/39 ans 26 (23,6 %)

40/49 ans 34 (30,9 %)
50/59 ans 35 (31,8 %)
60 /69 ans 10 (9,1 %)

70/79 ans 2 (1,8 %)
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- Avez-vous un diagnostic officiel de Syndrome de Minor ?

110 réponses

110 (100 %)
non (dans ce cas : merci de ne
pas poursuivre ce questionnaire,—0 (0 %)
sans quoi les résultats seraient...
0 25 50 75 100 125
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Une seule ou deux oreilles touchées ?

110 réponses

unilatéral 64 (58,2 %)

bilatéral 40 (36,4 %)

5 (4,5 %)

Déhiscence proche (os trés fin)

je ne sais pas 1(0,9 %)
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‘ LES 3 SYMPTOMES VESTIBULAIRES LES PLUS PRESENTS

INSTABILITE

66,4% SENSATION D’

EBRIETE

PERTE D'EQUILIBRE
65,5% 60,9%
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- Parmi ces symptomes vestibulaires, lesquels ressentez-vous ? (plusieurs choix possibles)

110 réponses

aucun
instabilité

pertes d'équilibre

sensation d'ébriété

. sensations vertigineuses et/...
. vertiges a I'effort (porter/ sou...
. vertiges positionnels (en cha...
. vertiges rotatoires (la piéce s...
. vertiges entrainant des chutes
vertiges entrainant des mala...
vertiges de Tullio (liés au bruit)
instabilité telle que vous mar...

: Je marche de travers
. Vertiges rotatoire avant | ope...
. J'étais poussé vers la gauch...
autophonie ( acouphénes et...

32,7 %)

58 (52,7 %)
57 (51,8 %)
57 (51,8 %)
46 (41,8 %)
21 (19,1 %)
27 (24,5 %)

63 (57,3 %)
12 (10,9 %)

1(0,9 %)
1(0,9 %)
1 (0,9 %)
1(0,9 %)

Intitulé entier des questions tronquées (celles ou figurent des points de suspension) :

5: sensations vertigineuses et/ou vertiges en regardant vers le vide ou le bas - 6 : vertiges a l'effort (porter/ soulever/ sport) - 7 : vertiges
positionnels (en changeant de position) - 8 : vertiges rotatoires (la piece semble tourner) - 10 : vertiges entrainant des malaises - 12 :
instabilité telle que vous marchez avec une canne. Les 4 derniéres réponses sont celles de personnes ayant répondu “autres”.

73 (66,4 %)
67 (60,9 %) j
72 (65,5 %)
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‘ LES 3 SYMPTOMES AUDITIFS LES PLUS PRESENTS

ACOUPHENES
77,3% AUTOPHONIE
. ENTENDRE SON
72,7% “COEUR”"*
70,9%

*C'est en fait les battements du cerveau que l'on entend. @5 !Pm&msm



Parmi ces symptomes auditifs, lesquels ressentez-vous ? (plusieurs choix possibles)

110 réponses

aucun

plénitude des oreilles / press...
surdité ou baisse auditive
hyperacousie

autophonie (votre voix réson...
acouphénes ( ponctuel ou c...
acouphénes pulsatiles

vous entendez vos yeux bou...
vous entendez votre nuque...
vous entendez les bruits de...

1(0,9 %)

74 (67,3 %)

63 (57,3 %)

72 (65,5 %)

80 (72,7 %)

85 (77,3 %)

68 (61,8 %)

49 (44,5 %)

75 (68,2 %)
26 (23,6 %)

vous entendez vos pulsation... 78 (70,9 %)
douleurs oreille 47 (42,7 %)
Bruits des muscles ou os de...[—1 (0,9 %)
J'entends les bruits de mes...[[—1 (0,9 %)
Impressions d'avoir de l'eau...[l—1 (0,9 %)
bruit a l'inerieur de l'oreille, g...[F—1 (0,9 %)
Plusieurs accouphenes se s...|[—1 (0,9 %)
0 20 40 60 80 100
Intitulé entier des questions tronquées (celles ou figurent des points de suspension) :
2 : plénitude des oreilles / pression. 5 : autophonie (votre voi_x résonne dans_ votre crane ). 6 : acouphenes (ponctuel ou continu). 8 1vous @SDCS
entendez vos yeux bouger. 9 : vous entendez votre nuque grincer, vos 0s grincer, craquer. 10 : vous entendez les bruits de votre digestion. SYNDROME DE MINOR

11 : vous entendez vos pulsations (coeur, flux sanguin). Les 5 derniéres réponses sont celles de personnes ayant répondu “autre”.



‘ LES 3 PLAINTES VISUELLES LES PLUS PRESENTES

HYPERSENSI-
BII_IIJI-II\-/IE"\?I‘QIEA VISION FLOUE /
DIFFICULTE ,
MISE AU POINT DIFFICULTES
51,8% VISUELLES DANS LE
- NOIR*
44,5% e
*C'est li¢ a la dépendance visuelle. Ne pouvant plus compenser par la vue, @ SDCS

équilibre est compromis. T T e



Parmi les troubles visuels suivants, lesquels ressentez-vous ? (plusieurs choix possibles)

110 réponses

aucun
vision floue

difficultés de mise au point
dépendence visuelle

difficultés de lecture sur écra...
difficultés de lecture livres o...
difficulté conduite automobile
hypersensibilité a la lumiére...
difficulté avec la lumiére artif...
difficultés visuelles dans le n...
migraines ophtalmiques
difficultés accentuées par le...
oscillopsie (perception erron...
nystagmus (mouvement invo...
yeux secs et rouges parfois
Difficultés de la vision lors d...
« Eclairs » dans la visions
Douleurs terribles a I'ceil cot...
Dysversion bila

4 (3,6 %)

1(0,9 %)
1(0,9 %)
1(0,9 %)
1(0,9 %)
1(0,9 %)

49 (44,5 %)
49 (44,5 %)
22 (20 %)
35 (31,8 %)
34 (30,9 %)
31 (28,2 %) :
57 (51,8 %)
54 (491 %)
44 (40 %)
38 (34,5 %)
11 (10 %)
34 (30,9 %)
42 (38,2 %)

Intltule entier des questions tronquées (celles ou figurent des points de suspension) :

5 : difficultés de lecture sur écran ordinateur ou smartphone. 6 : difficultés de lecture livres ou documents. 8 : hypersensibilité a la lumiére

(luminosité naturelle). 9 : difficulté avec la lumiere artificielle (néons, lumieres scintillantes). 10 : difficultés visuelles dans le noir, déplacements@SDCS
difficiles dans le noir. 12 : difficultés accentuées par le port de lunettes, lentilles. 13 : oscillopsie (perception erronée d'une instabilité de la SYNDROME DE MINOR
scene visuelle) a la marche. 14 : nystagmus (mouvement involontaire des yeux). Les 5 derniéres réponses sont celles de personnes ayant répondu “autres”.



‘ LES 3 AUTRES PLAINTES LES PLUS PRESENTES

DOULEURS
CERVICALES
ANXIETE

71,8% 64 5% MAUX DE TETE
)9 /0

57,3%

Lalerte : 18,2% des personnes interrogées déclarent avoir ou avoir eu
des pensées suicidaires en conséquence au syndrome de minor.
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. Nous avons listé d'autres symptomes, étes-vous concerné-e par I'un ou plusieurs de ceux-ci @

2

110 réponses

aucun

bruxisme (serrer les dents /...
bruxisme diurne

douleurs dans le dos

douleurs cervicales

maux de tete

migraines

migraines vestibulaires

jambes de coton

douleurs sous les pieds
fatigabilité a la marche

nausées

vomissements

transpiration excessive
impression de bouffées de c...
coeur qui s'accélére

anxieté

crises d'angoisses

Apnée du sommeil

: dépression
© j'ai ou j'ai eu des pensées su...
. Perte de poids brutal (7 kg a...
Grave depression avec hosp...
Impatiences (jambes sans re...

1(0,9 %)
49 (44,5 %)
10 (9,1 %)
42 (38,2 %) :
79 (71,8 %) :
63 (57,3 %) =
50 (45,5 %)
16 (14,5 %)
37 (33,6 %)
28 (25,5 %)
39 (35,5 %)
56 (50,9 %)
11 (10 %)
30 (27,3 %)
50 (45,5 %)
60 (54,5 %)
71 (64,5 %)
47 (42,7 %)
15 (13,6 %)
38 (34,5 %)
20 (18,2 %)
1(0,9 %)
1(0,9 %)
1(0,9 %)
20 40 60 80

Intitulé entier des questions tronquées
(celles ou figurent des points de
suspension) :

2 : bruxisme (serrer les dents / grincer
des dents) nocturne. 15 : impression de
bouffées de chaleur. 21 : j'ai ou jai eu
des pensées suicidaires en
conséquence au syndrome de minor.
Les 3 dernieres réponses sont celles de
personnes ayant répondu “autres”.
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. Vous sentez-vous particuliérement fatigué-e ? (plusieurs choix possibles)

110 réponses

non 4 (3,6 %)
plus fatigué que la normale 70 (63,6 %)
manque d'énergie 65 (59,1 %)
fatigue physique 75 (68,2 %)
fatigue mentale 80 (72,7 %)
sommeil non réparateur 70 (63,6 %)
0 20 40 60 80
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‘ LES 3 PLAINTES COGNITIVES LES PLUS PRESENTES

BR()U!LLARD
Do G DIFFICULTES
72,7% (%32%%':1 TROUBLES DE LA
MEMOIRE
71,8% 63,6%
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Avez vous des troubles dits "cognitifs" ? (plusieurs choix possibles)

110 réponses

non
"brouillard cérébral"

difficultés de concentration

effort de reflexion soutenu
difficulté de priorisation
difficultés a réfléchir

: troubles de la mémoire
. impression d'effacements ou...
. difficultés de compréhension
difficultés d'expression

Perte de mémoire immédiat...
Difficultes a trouver mes mots
Plus concentrée,dans mon...

9 (8,2 %)

1(0,9 %)
1(0,9 %)
1(0,9 %)

33 (30 %)
29 (26,4 %)
49 (44,5 %)

34 (30,9 %)
32 (29,1 %)
41 (37,3 %)

80 (72,7 % :
79 (71,8 %)

70 (63,6 %)

Intitulé entier des questions tronquées (celles ou figurent des points de suspension) :

8 : impression d'effacements ou de page vide. Les 3 derniéres réponses sont celles de personnes ayant répondu “autres”.
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Avez-vous une autre maladie diagnostiquée en plus du syndrome de minor ? @

110 réponses

Oui 50 (45,5 %)

Nl 60 (54,5 %)
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Contact : sdcscminor@gmail.com

Retrouvez toutes les informations sur I'association

et sur les membres du bureau, sur notre site :

Soutenez-nous en adhérant a
I'association : 20€/an.
Par ici
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https://www.helloasso.com/associations/syndrome-de-minor-ou-syndrome-de-dehiscence-du-canal-semi-circulaire-superieur/adhesions/adhesion-dcscs-syndrome-de-minor
mailto:sdcscminor@gmail.com
https://www.syndromedeminor.org

aux personnes ayant
accepté de répondre a cette
enquéte !

Quelles sont les conséquences des symptomes du
Syndrome de Minor sur la vie quotidienne ?



