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Avant-propos

our poursuivre le travail d'infor-

mation produit par l'association

depuis sa création en 2019, nous
proposons aujourd’hui ce troisieme livret,
composé uniquement de témoignages.

Témoigner, cest avant tout informer.
Quand on témoigne d'un parcours, lié a
une maladie, on le fait souvent pour aller
contre les idées recues, et ici, en termes
d'idées recues, nous sommes gatées : il y
en a de nombreuses a combattre ! Un des
buts fondamentaux de l'association est
bien d'informer, et d'informer bien, et en
premier lieu du réle des progestatifs dans
la survenue de méningiomes. Mais aussi
d'essayer d'informer sur les conséquences
psychologiques et physiques, au-dela du
mot ‘bénin’, employé beaucoup trop sou-
vent par les médecins, et qui n'a d'intérét
que dans le cadre d'un discours médical
qui l'oppose a ‘malin’ c'est a dire a cancé-
reux. En grande majorité les méningiomes
ne sont pas cancéreux. Cependant, tout
ce qui est ‘non-cancéreux’ n'est pas né-
cessairement bénin. Un AVC n'est pas
un cancer, une opération cardiaque non
plus, et pourtant ce sont deux pathologies
non-cancéreuses que personne ne quali-
fie de bégnines.

Sile Pr. Sébastien Froélich, neurochirurgien,
a obtenu des études eépidémiologiques
faites par TANSM (Agence Nationale de

Sécurité du Médicament) dans un pre-
mier temps, et EPI-PHARE dans un second
temps, C'est bien parce que ces tumeurs,
bien que dites ‘bénignes’ peuvent avoir des
conséquences douloureuses et perturber
grandement les conditions d'existence, les
notres et celles de nos proches.

Ce livret ne contient pas que des témoi-
gnages 'positifs' (mais il y en a !) car nous
ne voyons pas pourquoi celles qui ne vont
pas bien, ou celles qui ont eu a affronter
des épreuves particulierement difficiles,
seraient écartées et n'auraient pas aussi le
droit a la parole. Ne pas étre comprises,
avoir a jouer des roles, cacher la tristesse
et la douleur, nous le faisons déja assez
pour épargner nos proches.

Ce sont des voix qu'il faut entendre, qui
disent le désarroi, la fatigue, parfois la
colére, mais oh combien vivantes, oh
combien !

Les traitements des méningiomes sont
loin d'étre anodins et méme s'ils se
passent le plus souvent bien grace a l'ex-
pertise des neurochirurgiens et des radio-
thérapeutes, ils constituent une épreuve.
La convalescence aprés une opération en
est une évidence, et méme en l'absence
de séquelles visibles. La fatigue, la peur, le
stress de complications post-opératoires
invalidantes sont souvent présents.  eee



eee Nous avons laissé les témoignages
tels que nous les avons requs. Nous avons
voulu garder la tonalité singuliere de cha-
cune, en méme temps que chacune fait
surgir des situations et des pensées par-
tagées. La diversité des situations (tu-
meur nécessitant d'étre traitée ou non,
par exemple) est une richesse sans pareil,
méme si une unicité de parole et d'expé-
rience peut étre plus facile a appréhender
pour qui n'a jamais eu a vivre la situation.

Nous avons donc laissé les noms des hopi-
taux et des neurochirurgiens tels qu'ils ont
été cités. Nous n'avons pas a émettre d'opi-
nion sur tel hopital ou tel médecin : nous
savons juste que la confiance est néces-
saire pour se faire ouvrir le crane, et méme
pour une prise en charge tout court, quelle
quelle soit, et que si la patiente n'a pas
cette confiance au premier rendez-vous,
nous lui conseillons de prendre un deu-
xiéme avis (sauf urgence). Nous n'avons, de
toutes fagons, jamais des retours unanimes
sur un neurochirurgien ou un hopital.

Crand merci a celles qui ont témoigné et
qui ainsi, informent sur les conséquences
d'un méningiome, et sur le parcours mé-
dical qu'il peut impliquer.

Emmanuelle HUET-MIGNATON
Présidente AMAVEA

Illust"ra-tic.m.: Sylvie Decobert
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Nathalie

Le travail formidable
des neurochirurgiens

toire entourée de deux chirurgiens

qui ont fait un travail exception-
nel dans ma téte. J'ai été opérée par
le professeur Jouanneau et le profes-
seur Tringali a 'hopital neurologique
de Bron. Je les remercie énormément
pour ma prise en charge depuis le dé-

I l y a un an, j'étais au bloc opéra-
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but de la découverte de mon ménin-
giome et pour la grande réussite de
cette opération.

Je vous raconte mon histoire, en espé-
rant que ces quelques lignes pourront
aider les femmes qui vont vivre cette
délicate épreuve.

Photo : Nathalie
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Je souffre d'endomeétriose depuis 2005,
apres trois coelioscopies, on me met
sous progestatif, le Lutéran. Je prends ce
traitement pendant 10 ans, de 2009 a
2019. Efficace, ce médicament m'a per-
mis de ne plus avoir a subir une ccelio-
scopie tous les ans et a calmer la pro-
gression de mes kystes d'endométriose
aux ovaires. Mais j'étais loin d'imaginer
que pendant ce temps, un méningiome
était en train de se former dans ma téte.
Je suis passee par plusieurs symptomes
que l'on mettait sous d'autres raisons
médicales, j'avais des pro-

blémes aux  cervicales

veau le cou bien coincé. Il me prescrit
une IRM des cervicales et je demande
également si je ne peux pas passer une
IRM cérébrale car je suis inquiéte notam-
ment avec ma prise de Lutéran et ce que
on commence a découvrir, il accepte
et j'ai la prescription pour les deux IRM.
C'était fin novembre 2019.

Un peu d'attente pour les rendez-vous
et le 2 janvier 2020, je passe mon IRM
des cervicales qui ne détecte rien du
tout, mon cou va bien. Je stresse, je

mais les radios du cou ne J'ai Peur du réSUI_tat

donnaient rien, j'ai fait un
nombre infini de séances
de kiné, sans gros succes
pour mes douleurs au cou
et les maux de téte liés.
J'avais également des acou-
phenes mais comme j'avais
une perforation du tympan depuis mes
20 ans, les médecins mettaient ¢a sur le
compte de ce probleme a l'oreille.

Puis plus récemment, jai eu quelques
vertiges, la, jai commencé a me dire
qu'il devait y avoir autre chose. En plus
j'avais entendu parler des soucis que l'on
peut avoir avec les traitements a base de
progestatifs, je commence a en parler
au corps médical mais on me dit que je
prends du Lutéran que 10 jours par mois
et qu'iln'y a pas de quoi s'inquiéter. Mais
les sensations de vertiges augmentent et
je vais chez mon généraliste, avec a nou-

mais j'essaie de ne pas
m'affoler a l'avance

commence a vraiment m'inquiéter et le
8 janvier 2020, je pars passer mon IRM
cérébrale accompagnée de mon mari.
J'ai peur du résultat mais j'essaie de ne
pas m'affoler a l'avance. Mon IRM pas-
sée, ( la premiére fois, c'est assez difficile
ce genre d'examen, apres on s'y habitue
et on trouve des techniques pour nous
aider), j'attends dans la salle d'examen
la venue du radiologue afin d'avoir mon
résultat, difficile de rester détendue. Il ar-
rive et m'annonce qu'il y a bien quelque
chose d'anormal, il emploie le mot de
lésion cérébrale (qui passe mieux que
tumeur) qui se situe vers Loreille, il eoe
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eee DENSE a UN Neurinome ou un mé-
ningiome, en tout cas quelque chose
dans ce style, il me dit que ¢a s'opére
et qu'il est quand méme assez impor-
tant 5,5 centimetres ! Je réagis comme
je peux, je pense tout de suite a deman-
der si c'est cancéreuy, il me dit non pas
ce genre de lésion, ouf je souffle un peu
mais j'ai cette chose dans la téte, vers le
conduit auditif et qui est assez gros, il va
falloir peut-étre opérer, mais comment
on opére ce genre de chose,

on passe par l'oreille, par la

tions. Je le regarde et je lui dis que je suis
incapable d'aller travailler demain avec
cette nouvelle qui vient de me tomber
dessus, je suis enseignante en école pri-
maire, je me voyais déja pleurer devant
mes éleves, il comprend et m'arréte
pour 3 semaines le temps que j'aille voir
un ORL qu'il me conseille sur Lyon. De
plus, il me dit que l'on n'opére pas for-
cément, seulement si c'est nécessaire,
alors je m'accroche a ¢a.

téte ? Il me parle d'une in- Il me Confirme que c'est

cision derriére loreille, ce

sont les ORL qui s'occupent bien un méningiome

de ¢a, pour lui c'est plus un

tnarenainar €t que vu la grosseur,
Voila je sors de la salle com- il va fallOir Opél'el'

pletement abasourdie par

ce que je viens d'apprendre,

je me dirige vers le secrétariat, je rejoins
mon mari et commence a tout lui expli-
quer. Le trajet retour fut assez silencieux
pour moi, je réfléchissais a ce qui était
en train de m'arriver. J'avais anticipé un
rendez-vous chez mon généraliste le soir
méme, je devais pressentir un mauvais
résultat. En fin de journée, je me rends
chez lui et lui montre mes radios, il est
lui-méme trés surpris, il me demande si
on avait déja connaissance de ce neuri-
nome ? Ah non, c'est nouveau, c'est la
nouvelle du jour qu'il faut que je digére,
que j'accepte et que je comprenne, et
j'étais loin d'avoir toutes les informa-
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Le lendemain, je passe mon coup de fil
et jai pu obtenir un rendez-vous, assez
rapidement suite a une annulation, le
17 janvier 2020. J'ai rendez-vous avec le
professeur Tringali, ORL a l'hopital Lyon
Sud. Plein de choses tournent dans ma
téte, mais c'est quoi exactement cette
lésion ? Avec tout ce que j'entends sur
les progestatifs, javais arrété mon trai-
tement de Lutéran en décembre 2019,
je devais sentir quelgue chose venir.
Jusqu'au 17 janvier, je tiens comme je
peux en tentant de me rassurer et en
me disant que l'on va peut-étre ne pas
m'opérer. En plus j'avais entendu dire que
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lorsque l'on arrétait les progestatifs, les
lésions pouvaient diminuer. Le 17 janvier
2020, je vois le professeur Tringali, il me
confirme que c'est bien un méningiome
et pas un neurinome et que vu la gros-
seur il va falloir opérer, il m'envoie voir le
professeur Jouanneau, neurochirurgien
a 'hopital neurologique de Bron et me
prescrit des séances de rééducation ves-
tibulaire car en s'entralnant avant l'opé-
ration on se remet mieux aprés. Il me dit
bien évidemment de stopper le Lutéran.
Je sors avec des réponses qui deviennent
de plus en plus claires, j'ai bien un mé-
ningiome dans ma téte du coté gauche,
je suis toujours accompagnée de mon
mari, il m'a suivie a chaque examen et
a chaque rendez-vous, il a été d'un tres
grand soutien. Je me rappelle en sortant
avant de reprendre la route, j'appelle les
kinés, on m'a donné une liste de kinés
spécialisés dans la rééducation vestibu-
laire, je tente des appels, soit j'ai les ré-
pondeurs, je laisse des messages, soit j'ai
le kiné en direct, je commence a expli-
quer et je n'arrive pas jusqu'au bout de
mes phrases, je me mets a pleurer, mon
mari prend le combiné et termine pour
moi, je n'arrive pas a prononcer le mot
opération, c'est trop dur.

On rentre a la maison, on apprend cela
a mes filles, 18 et 13 ans, avec le plus de
zénitude possible. |'essaie de ne pas trop
montrer mon inquiétude pour ne pas
trop les stresser. Mon mari est d'un ca-
ractére plutot optimiste, cela m'a aidée
tout le long de mon parcours médical.

Le 17 février 2020, rendez-vous avec le pro-
fesseur Jouanneavu, jai fait des recherches,
on fait ce que l'on peut dans ces cas-la,
mais attention on trouve de tout sur in-
ternet, j'essayais de ne pas trop m'éga-
rer et prendre des sites médicalisés et jai
vu qu'il y avait des traitements a base de
rayons, cela évite que l'on ouvre la téte.
Jai une liste de questions. Le professeur
m'explique clairement ce qu'il m'arrive,
c'est bien un méningiome dd a la prise sur
le long terme du Lutéran, et un nouveau
protocole précise qu'il ne faut pas opérer
tout de suite (sauf si symptomes graves).
Moi jai la chance, si on peut dire, d'avoir
des symptémes légers, raideurs au cou,
quelques maux de téte, acouphénes et de
|égers vertiges, sans oublier la fatigue. Il
est donc conseillé d'attendre une période
de 6 mois avant de refaire une IRM et de
controler si avec larrét du progestatif, le
méningiome peut réduire. Pour les rayons,
le professeur me dit non ce n'est pas pos-
sible votre méningiome est trop impor-
tant, pour moi cest plutot l'opération
mais on se laisse une chance pour voir si
le méningiome commence a réduire avec
larrét du traitement progestatif.

Je repars un peu soulagée a l'idée de re-
pousser cette opération et méme dans
ma téte je me motive et je me dis que
le méningiome va réduire et que je vais
éviter une opération. Prochaine IRM
prévue le 10 juin, en attendant pour
gérer toute cette situation, je me fais
suivre par une hypnothérapeute qui
m'a été d’une aide trés importante. eee
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eee Le professeur Jouanneau m'avait
dit lors de la consultation de ne plus
conduire car je prenais encore la voi-
ture, je ne comprenais pas j'y arrivais
encore, mais trés rapidement jai bien
compris pourquoi il m'avait dit cela, dé-
but mars 2020, j'ai commencé a avoir
d'autres sensations de vertiges, ma vue
se troublait pendant un court instant
et revenait, effectivement j'ai arrété de
conduire.

il faut opérer pour lenlever sinon au
bout d'un moment on n'arrivera plus a
le controler, pas le choix, il faut y aller.
Comme on est en pleine période de co-
vid, le professeur laisse passer la fin de
l'année et programme début janvier un
rendez-vous avec lanesthésiste et un
autre avec lui afin d'analyser une autre
IRM plus poussée que je dois passer le 17
décembre 2020.

Le 10 juin 2020, IRM C'est une opération longue

de contrble, j'espere

mais aucune dimi- qui m'attend' lourde et

nution, le ménin-

giome est stable. difficile mais je n’ai Pas I.e

Le 19 juin 2020,

nouveau rendez- ChOiX, il faut y auel".

vous vers le profes-

seur Jouanneau, il se

laisse encore 4 mois d'attente, cariln'y a
pas eu diminution mais pas d'augmenta-
tion. Avec l'arrét du Lutéran des fois c'est
plus long, je repars encore soulagée, je
repousse encore cette opération.

Nouveau controle IRM le 14 octobre
2020 et rien, toujours pas de diminution,
je suis désespérée et je commence a me
rendre compte qu'il va tres certainement
falloir passer par l'opération.

Le 26 octobre 2020, autre rendez-vous
avec le neurochirurgien et [a le verdict
définitif tombe, mon méningiome ne
réduit pas malgré l'arrét du traitement,
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Lannée 2020, bien chargée en émotions
tourne la page pour laisser place a lan-
née 2021, le 4 janvier rendez- vous avec
l'anesthésiste qui m'explique comment
cela va se passer, puis rendez-vous avec
le professeur Jouanneau qui m'explique
lui aussi mais en s'adaptant parfaite-
ment a ce que je ressens et en essayant
de ne pas me stresser et de plutét me
rassurer. C'est une opération longue qui
m'attend, lourde et difficile mais je n'ai
pas le choix, il faut y aller. J'attends une
date pour février 2021. Je suis toujours
suivie par mon hypnothérapeute avec
qui j'échange et japprends des tech-
niques d’hypnose pour me préparer. eee
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eee Ma famille et mes amis aussi me
soutiennent, mes filles tiennent le coup
mais c'est difficile. Je n'ai jamais réelle-
ment beaucoup pleuré, pas beaucoup
craqué, j'ai tenu le coup, comment ai-je
fait, je pense que l'on garde le rythme
comme on peut, on saccroche.

Puis je recois la convocation, la date est
prévue pour le 3 février 2021. Derniére
préparation intensive, le 1 février chez
['hypnothérapeute, test PCR, pour une
entrée a ['hopital neurologique de Bron
le 2 février 2021, la valise est préte. Le
2 au matin, gros bisous aux filles avant
gu'elles partent a 'école mais c'est dur et
les larmes sont la, je tiens le coup, je les
rassure mais a l'intérieur de moi-méme
je suis autant angoissée. Et la, une heure
avant de partir pour 'hépital, on ne com-
prend toujours pas, le téléphone sonne,
c'est le laboratoire qui venait m'ap-
prendre que je suis positive au covid !
Je n'y crois pas, je ne sors plus avec mes
vertiges, je reste que sur mon canape,
mon mari et mes filles n'ont rien, alors
vite on appelle 'hopital , on les prévient ,
ils refléchissent et ils me disent on va voir
et on vous rappelle. J'attends, que va-t-il
se passer, je suis préte pour l'opération,
je me suis bien préparée, mais j'ai appa-
remment le covid, je stresse, je panique,
j'attends. Puis on me rappelle et on me
dit que comme je ne suis pas dans un
cas d'urgence pour l'opération, on va la
reporter. Je suis rassurée car finalement
javais peur de devoir gérer le covid et
mon opération. On rappelle les filles a
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['école, tout le monde rentre a la maison,
on est confinés !

Je suis restée asymptomatique, mes filles
et mon mari ont toujours été négatifs, on
n'y a rien compris, mais bon j'ai pris cette
période comme un répit en attendant la
nouvelle date. | ‘échangeais avec le pro-
fesseur Jouanneau par mail, qui a bien
compris et a bien laissé toute ma famille
passer cette période de covid et on m'a
fixé une autre date lorsque tout était ren-
tré dans l'ordre. Nouvelle date, le 3 mars
2021 pour l'intervention. Un mois apres
on recommence, les au revoir aux filles
le 2 au matin, ¢a se passe mieux que la
premiére fois, comme si on était mieux
préparés, que 'on avait eu besoin de plus
de temps. Cette fois test PCR négatif
et c'est le départ pour I'hopital de Bron
avec mon mari. J'arrive pour 11h30, apres
mon inscription et prise de sang, beau-
coup d'émotion, je craque, je pleure, je
réalise que j'y suis, C'est parti pour | ‘opé-
ration demain, on me propose un repas,
mon mari doit attendre dehors dans le
parc, covid oblige, il n'a pas le droit de
rentrer dans la chambre mais je peux le
rejoindre apres, dans l'apres-midi pour
passer du temps ensemble en attendant
que l'anesthésiste vienne me voir. Puis on
m'appelle il faut que je remonte dans ma
chambre, je dis au revoir a mon mari, il
reprend la route pour rejoindre les filles
et moi je rejoins ma chambre. Les der-
niers examens ont lieu, les dernieres ex-
plications, je ne pleure plus, je me sens
préte, pas le choix il faut m'enlever ce
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méningiome. En fin de journée, le pro-
fesseur Jouanneau passe me voir avec
son équipe et me donne des explications
pour demain, l'opération va étre longue,
ca va durer la journée, ¢a va étre diffi-
cile mais j'ai confiance me dit — il et je lui
réponds si vous avez confiance alors j'ai
confiance aussi. Je termine la journée en
communiquant de longs moments avec
mon mari et mes filles, on s'est fait pour
l'occasion un compte family sur what-

montée en salle de réveil a 21 h 30. Une
journée d'opération entourée par le pro-
fesseur Jouanneau assisté du professeur
Tringali. J'ai subi une exérese par pétrec-
tomie combinée de mon volumineux
méningiome de langle ponto-cérébel-
leux gauche.

Lopération s'est tres bien passée, les
deux chirurgiens ont fait un travail re-
marquable, encore MERCI | Aprés 'opé-
ration je suis restée en
bas pour étre suivie de

Au début j'ai eu des soucis s pres et apes un

pour communiquer,
mes mots n'étaient pas

bien placés et mes

phrases étaient bizarres.

sapp, puis on se dit bonne nuit au revoir
et a bientdt dés que je pourrais commu-
niquer a nouveau avec eux.

Le mercredi 3 mars 2021 a 5 h 30, réveil
et préparation, départ pour le bloca7h,
je suis le rythme, je repense a tout ce que
j'ai appris avec mon hypnothérapeute et
je lapplique a la lettre. Arrivée au bloc,
je me mets en mode hypnose, yeux fer-
més, je me prépare, puis vient l'anesthé-
siste et C'est parti pour un grand repos,
on m'a endormie a 7 h 30 et je suis re-

scanner qui montrait
que tout allait bien,
je suis remontée dans
ma chambre le jeudi
soir. Je n'ai pas trop de
souvenirs de ces mo-
ments-la,  quelques-
uns, car jai beaucoup
dormi. Au début j'ai eu
des soucis pour com-
muniquer, mes mots
n'étaient pas bien placés, mes phrases bi-
zarres. J'arrivais a envoyer des messages
a ma famille mais ce n'était pas trés clair
et plutdt confus, ce qui les a inquiétés
mais mon neurochirurgien a vite rassuré
mon mari en disant que 'opération a eu
lieu depuis peu et qu'il faut attendre, ¢a
va aller, il a confiance. Effectivement, j'ai
retrouvé mon langage normal tres rapi-
dement, ma cicatrice a la téte, du bas
de loreille jusqu'a la tempe comporte
30 agrafes. On m'a rasé uniquement 2
centimeétres de cheveux autour dela eee
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eee cicatrice, C'est trés discret. Je n'ai pas
trop de douleurs finalement, des raideurs
derriere la téte, surtout la nuit, mais avec
les medicaments ca va. Je porte un ban-
dage de compression autour de ma téte.
Je commence a me lever dés le samedi,
je ne vais pas tres loin pour commen-
cer. Je me repose beaucoup, je n'ai pas
droit aux visites, le covid
est toujours la ! Lorsque
je ne dors pas, je regarde
la télé, parle un peu avec

2021, je suis autorisée a sortir et retour-
ner chez moi. Le matin méme on finit de
m'enlever les agrafes, on m'explique les
soins a faire pour poursuivre ma conva-
lescence. J'ai évité la maison de repos car
il y aura de la présence chez moi, je ne
serai pas seule. Mon mari vient me cher-
cher vers 11 h 30 et on prend la route,

Il prend le temps de bien

ma voisine de chambre, m'expliq uer le réSUltat

lire est compliqué encore

P e oo, de l'opération avec l'aide
ot o de I'IRM de controle

fait que cette opération
soit passée, C'est derriére
moi, maintenant je rentre en convales-
cence, je souffle, méme si je sais que le
chemin sera encore long, mais j'ai pris un
virage, je passe a la suite.

Une petite baisse de tension me pro-
voque une petite chute aprés ma toi-
lette mais je repars. Tout me prend plus
de temps, je vais doucement. Je travaille
avec le kiné pour la marche et 'équilibre,
l'orthophoniste pour faire des mouve-
ments avec ma machoire, au début je
mange tout mouliné pour ne pas ris-
quer des fausses routes, je remache pro-
gressivement. Mes controles a 'hopi-
tal se passent bien, un nouveau scanner
montre que tout va bien, ma cicatrice se
referme normalement, alors le 16 mars
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quel plaisir de rentrer chez soi , revoir
mes filles. Mon retour s'est bien passé,
mise en place des infirmieres pour les
soins de la cicatrice une fois par jour,
des séances de kiné pour se remettre
de l'opération, se re-muscler, jai perdu
5 kilos depuis et faire travailler 'équilibre
mais comme mon nerf vestibulaire n'a
pas été touche pendant l'opération, mon
équilibre est plutét pas mal. Des séances
d'orthophonie pour la parole, la masti-
cation et la mémoire, j'avais l'impression
d'avoir perdu des mots, je les cherchais
mais ils ne revenaient pas toujours, alors
avec l'entrainement de l'orthophoniste
tout cela est rentré dans l'ordre et avec
le temps jai réappris a faire de mieux
en mieux, j'essayais de faire des petites

Nathalee | Le travail formidable des neuro-chirurgiens

marches, d'abord autour de ma maison,
puis progressivement un peu plus loin.
J'ai repris petit a petit les taches de la vie
quotidienne, a mon rythme et des que
la fatigue se faisait ressentir le canapé
n'était jamais trop loin !

Mais surtout plus de vertige, par contre
les acouphenes pas les mémes qu'avant
mais ils sont toujours présents, jap-
prends a les gérer, mon neurochirurgien
me lavait dit. Des raideurs dans la ma-
choire m'embétent, c'est le nerf triju-
meau et les branches sensitives qui réa-
gissent a l'opération, j'apprends aussi a
faire avec et je me contente en me di-
sant que les seéquelles auraient pu étre
plus importantes.

Quatre mois aprés IRM de contréle
post opératoire, le 21 juin 2021. Le
25 juin, je retourne voir le professeur
Jouanneau. Il prend le temps de bien
m'expliquer le résultat de l'opération
avec l'aide de l'lRM de controle, il a en-
levé avec le professeur Tringali, une trés
grosse partie du méningiome méme
plus que prévu, le résultat est trés en-
courageant. Il nous montre (mon mari
est toujours avec moi) l'ancienne IRM
etlanouvelle, et la on voit bien la nette
diminution du méningiome, il reste un
résidu mais trés modeste par rapport
a ce qu'il était au début, tout n'a pas
pu étre enlevé car la partie sur les vais-
seaux sanguins ne pouvait pas étre
touchée. Par contre un deuxieme eee
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eee petit méningiome est vu derriere
le crane, a controler mais il est petit
(12mm). Vu la belle réussite de l'inter-
vention, il n'est pas nécessaire de faire
des rayons pour linstant (pour assé-
cher le bout qui reste) on va attendre le
prochain contrdle. Je pose toutes mes
questions et je repars tres rassurée. Je
sais qu'il va falloir un suivi tres régu-
lier et que peut étre un jour je devrais
faire des rayons si le méningiome opé-
ré évolue ou l'autre, ce petit deuxieme,
mais je positive et depuis j'ai appris a
vivre dans le présent, il faut profiter de
chaque instant.

De tout cela un an apres, je garde
quelques instabilités lorsque je suis
fatiguée, quelques acouphenes mais
faibles, des raideurs dans la machoire
du coté gauche comme lorsque l'on
sort de chez le dentiste aprés une
anesthésie, c'est ce qui me géne le plus
pour linstant, mais ces effets secon-
daires vont peut-étre encore s'atténuer
petit a petit avec le temps. Par contre
mon oreille gauche n'entend plus
du tout car trés souvent comme me
l'avait précisé mon neurochirurgien le
nerf auditif est trés fragile et ne repart
pas apres l'opération. Au début j'étais
génée par cette perte d’audition, mais
mon oreille droite a compensé et je me
débrouille trés bien maintenant, je ne
fais quasiment plus répéter sauf s'il y a
beaucoup de bruits en méme temps !
Donc pas besoin d’appareil auditif pour
l'instant, peut-étre plus tard, a voir.
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J'ai pu reconduire en juillet 2021 apres
l'accord d ‘un médecin expert, quel
plaisir de reprendre la route et mon au-
tonomie ! Pour le travail, j'ai eu beau-
coup de fatigue, mais depuis février
2022, la fatigue s'atténue et je tiens
mieux mes journées, alors a la rentrée
prochaine, en septembre 2022, je vais
pouvoir retrouver mes éleves a ['école
en mi-temps thérapeutique pour com-
mencer, doucement mais sGrement !

Je commence a penser au prochain
controle, j'ai pris mes rendez-vous le
20 juin 2022 IRM et le 29 juin, rendez-
vous avec le professeur Jouanneau.
J'espere que tout ira bien et que tout
se passe bien dans ma téte, a suivre,
mais je reste optimiste et dans le pré-
sent, on est aujourd’hui pour com-
mencer ! Je voudrais dire a toutes les
femmes qui vivent ce genre d'opéra-
tion, que je pense bien a elles, il faut
se faire accompagner aux rendez-vous
dans la mesure du possible car on ne
retient pas toujours tout lorsque l'on
apprend des mauvaises nouvelles, il
faut aussi ne pas hésiter a trouver de
l'aide, soit 'hypnose, la sophrologie,
la relaxation, parler avec un psycho-
logue, tout ce que l'on peut trouver
et qui nous convient pour ne pas res-
ter seule a broyer du noir. Et garder es-
poir, les progrés en neurochirurgie sont
énormes, les professeurs réalisent des
opérations importantes, ils sont EX-
TRAORDINAIRES et on peut s'en sortir
et aller mieux. [

Essayer de ne pas
rester seule

res touchée par les témoignages
I publiés dans le site AMAVEA et
dans les brochures, pensant que
le récit de ces émouvantes expériences et
les conseils livrés au cours de ces pages
m'auraient été fort utiles lorsque jai été
opérée d'un volumineux méningiome en
l'an 2000, je me décide a raconter mon
histoire personnelle ; bien que chaque cas
soit particulier, mon cheminement de ré-
cupération post-opératoire pourra, peut-
étre, aider ou encourager certains ou cer-
taines, confronté(e)s a ce traumatisme.

Un jour de mars 2000, je me suis retrou-
vée transportée d'urgence a I'hopital de la
Pitié Salpétriére sur la demande expresse
de mon medecin traitant, inquiet de l'ag-
gravation de mon état de santé que je
considérais ‘grippal’. Il a demandé a ce que
me soit fait un scanner cérébral, proba-
blement alerté par certains de mes com-
portements inappropriés mais récents. Le
scanner cérébral a révélé un volumineux
méningiome qui occupait une grande
partie du lobe gauche ; ce résultat a dé-

/////

Ste Anne qui était, ce jour-la, de grande

garde. En huit jours, je devins aphasique
et partiellement amnésique. Aprés une
semaine de traitement aux corticoides,
léquipe médicale a décidé de tenter
l'exérése ; la gravité et le danger de cette
opération furent expliqués a ma famille
proche qui vivait sous le choc depuis mon
hospitalisation. Moi-méme percevais peu
de choses, plongée dans un état semi-co-
mateux, a part que j'avais cinquante trois
ans et que ma vie était en grand danger.
Tout n'était plus que perception.

Le 28 mars, une brillante équipe de neuro-
chirurgiens a réalisé, avec succes, cet acte
chirurgical qui dura plus de 10 heures.
Commenga ensuite une longue convales-
cence. Il a fallu combattre une anémie et
supporter un grand nombre de séquelles
physiques et psychologiques.

Rentrée chez moi apres un mois d’hos-
pitalisation, je me sentais trés affaiblie, je
ne me reconnaissais pas dans un miroir,
me trouvais ‘autre’ ; je constatais chaque
matin, la chute des cheveux, une méche
résistera ! Je sentais un affaissement sur
mon cuir chevelu, creux et bosse eee
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eee demeurent et ne me génent point.
Je devais réapprendre le langage, a lire, a
écrire. Des souvenirs revenaient par pans
; retrouver le sens de l'orientation, lutter
contre les insomnies et les cauchemars,
tout cela représentait une grande dépense
d'énergie. L'antiépileptique m'occasionnait
d'importants effets secondaires. Mais,
progressivement, la ‘reconstruc-

tion’ se faisait avec l'aide atten-

Pourquoi est-ce que je relate mon his-
toire personnelle dans le cadre de l'as-
sociation AMAVEA ? Un jour, en consul-
tant, par hasard, le site de 'ANSM, j'ai
pu y lire qu'une enquéte était ouverte
pour les patientes ayant été traitées au
Lutényl. Quelle ne fut pas ma surprise !

tive d'une orthophoniste, avec Le méningiome

l'accompagnement d'un ostéo-

pathe, conseillé par une amie, occupait Une grande

et l'appui de mon mari et de nos

3 enfants qui m'apportérent un .
soutien sans faille. Voulant les Partle du IObe gaUChe.

épargner, me sentant la cause

du changement de vie qui a suivi

cet accident de santé puisque toute notre
vie en fut modifiée, jai ressenti le besoin
de consulter un psychiatre ; le travail fait
lors de ces visites a grandement soulagé la
souffrance psychologique.

Jallais de plus en plus confiante aux IRM
de contréle. Ainsi, lorsque, deux ans apres,
le neurochirurgien m'a appris qu'il res-
tait trois meéningiomes en surveillance
auxquels il n'avait pu toucher, jai recu la
nouvelle avec une certaine sérénité, ma
qualité de vie étant satisfaisante. Actuel-
lement, vingt deux ans apres ['opération,
cing méningiomes, ne me donnant aucun
désordre notoire, sont sous contréle. J'ai
gardé le golit de l'apprentissage perma-
nent, le plaisir de linstant et je savoure
les joies partagées avec nos six petits-en-
fants, l'alnée étant née en l'an 2000 !
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Jai fait, aussitot, la relation avec ma
méningiomatose; le Lutényl m'avait été
prescrit par ma gynécologue et je lavais
pris pendant quinze ans avant l'opéra-
tion ; le traitement m'a été arrété le jour
méme de [hospitalisation. Cherchant
plus avant, j'ai découvert l'adresse du site
de lassociation AMAVEA et a sa lecture,
jai trouvé un écho a l'expérience que
jlavais vécue. Il m'est apparu que porter
linformation était essentielle.

Je veux insister sur le fait qu'en face
d'une nouvelle aussi préoccupante
qu'un diagnostic de présence de ménin-
giome, ressentir de l'angoisse est nor-
mal mais il ne faut pas rester seul(e).
Dans une association, on trouve de
l'écoute, de la compréhension, du sou-
tien. [ |

Sl

il

N

Illustration : Sylvie Decobert



Sophia

Endomeétriose et tumeur
cérébrale : double peine

'ai perdu la vue pendant plu-

sieurs semaines. Vraiment. Et je

voudrais vous alerter ! J'ai long-
temps hésité avant de vous en parler.
Méme mes éleves dont j'essayais de
deviner la forme, n'ont absolument
rien remarqué de mon état. J'aime
me dire qu'un acteur joue en état
de cécité. C'est le metteur en scéne
qui voit et l'acteur qui avance. Tout
a commencé en septembre dernier.
Je commencais a ressentir une géne,
a voir moins de pres, a étre illuminée
de loin. La situation s'est rapidement
dégradée.

Ce n'était ni d0 a ma fatigue, ni ma
myopie et encore moins a mon nou-
veau statut de quarantenaire. J'étais
devant la salle ou je donnais des cours
de théatre, lorsqu'un des mes éleves
dont je connais les traits par coeur,
s'approche de moi. Je ne le reconnais
plus ! J'ai alors pris mon cas au sérieux
et apres de nombreux rendez-vous
meédicaux ol on ne me trouvait rien,
on m'a prescrit un IRM et le coupe-
ret est tombé : J'avais un méningiome,
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une tumeur au cerveau qui compres-
sait mes nerfs optiques.

Je suis descendue de mille étages,
tout était remis en question : mon
école, mon avenir, ma santé ! Apreés
quelques recherches, jai découvert

Photo : Sophia
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la cause de cette tumeur: un traite-
ment hormonal que je prenais de-
puis quelques années pour soigner
mon endométriose. Et 13, la colére m'a
saisie : comment j'avais pu étre empoi-
sonnée par un traitement médical qui
était censé améliorer ma vie ?

Pourquoi personne ne
m'avait jamais infor-
mée des risques de
cette meédication ?
L'Endométriose touche
une femme sur dix, en
moyenne. La parole
se libére mais on n'in-
forme pas les femmes
qui ont ces traitement

Et le miracle est arrivé : la vue est reve-
nue mais je restais choquée par cette
opération, sa gravité et ce parcours
médical chaotique.

J'ai dG rebondir vite, ne pas m'écouter
trop longtemps car en tant qu'entre-

Et le miracle est arrivé :

la vue est revenue mais je
restais choquée

par cette opération,

médicaux des risques  §Q gl'aVité et ce Parcours

qu’elles encourent.

Une association se
bat depuis des années
pour informer et sou-
tenir les victimes et j'aimerais vraiment
remercier Emmanuelle Huet-Mignaton
et son association AMAVEA.

Crace a cette association, j'ai su quoi
faire, qui voir et étre accompagnée. | ai
été opérée 3 semaines aprés 'annonce
de ma tumeur par Johan Pallud au ser-
vice de neurochirurgie de Sainte Anne.

Je dois vous avouer aujourd’hui que je
ne savais pas si je retrouverais la vue,
si j'allais pouvoir continuer a faire vivre
mon école.

médical chaotique.

preneure, quelle était ma possibilité de
prendre le temps de digérer ?

Je remercie mes éléves de ne pas étre
partis et d'avoir continué les cours avec
mes merveilleux remplagants.

J'ai pu revenir, avancer, me relever
grace a mon travail et terminer mon
année dans la joie. Lorsque la douleur
de votre chair vous poursuit jusque sur
votre lieu de travail :

- elle n'appartient plus au privé,

- elle est 'entreprise [
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Laurence

Ma vie a été bouleversée
par cette maladie

e m'appelle Laurence N. J'ai 53

ans et suis moniteur-éducateur

dans le médico-social, je tra-
vaille auprés de personnes en situa-
tion de handicap. Je suis moi-méme
autiste Asperger. Régulierement tout
au long de ma vie, on m'a prescrit la
pilule Diane 35 (lorsque j'étais adoles-
cente pour réduire l'acné), du Lutényl
(pendant 5 ans), du Lutéran pendant
12 ans a la place de la pilule (pour des
problémes de régles hémorragiques) et
le stérilet Miréna (8 mois car cela pro-
voquait des hémorragies). C'est a la
suite de l'information des risques par
ma pharmacienne que j'ai passé une
IRM de controle.

L'annonce d'une tumeur cérébrale est
toujours un gros choc. Dans certains
cas, si la tumeur est asymptomatique
et que le méningiome ou ostéoménin-
giome ne grossit pas, la patiente reste
sous surveillance et doit passer des
IRM régulieres afin de contréler 'évo-
lution de la tumeur : c'était mon cas,
j'avais un ostéo-méningiome asymp-
tomatique découvert en juin 2019.
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Lorsque le méningiome ou ostéomé-
ningiome devient symptomatique
(céphalées, troubles visuels, fatigue,
perte d'équilibre...) ou grossit, alors
le neurochirurgien propose une exé-
rése de la tumeur, comme dans mon
cas. Ce sont des opérations trés
lourdes et les séquelles sont nom-
breuses.

J'ai subi lintervention chirurgicale
deux ans apres la découverte de la
tumeur. Celle-ci est restée asymp-
tomatique et n'a pas grossi mais, en
raison de maux de téte fréquents, la
neurochirurgienne a décidé d'opérer.

J'ai été opérée d'un ostéoménin-
giome important (11cm/7cm/3cm
épaisseur). J'ai passé 7 heures sur la
table d'opération.

La neurochirurgienne a enlevé la plus
grosse partie de la tumeur et a fait
une cranioplastie a base de ciment
acrylique pour reconstruire la paroi
du créne (méninges et dure-mere).
La tumeur était de grade 1.

~
D7
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Si l'opération s'est bien passée, ma tu-
meur a beaucoup saigné durant l'inter-
vention. J'ai ensuite passé 20 heures
en soins intensifs. Ma téte était recou-

verte d'un bandage compressif qui me
provoquait des douleurs insuppor-
tables. J'ai du le garder presque deux
mois (avec changement par une eee

25

Illustration : Laurence



Lawrence | Ma vie a été bouleversée par cette maladie

eee infirmiére a domicile tous les deux
jours, puis tous les jours a cause d'un
cedéme persistant post opératoire).
Les maux de téte dus a l'exérése de la
tumeur ont cessé rapidement aprés
l'intervention.

Ma vie a été totalement bouleversée
par cette maladie. J'ai fait une trés
grave dépression et reste tres fati-

La neurochirurgienne
a enlevé la plus grosse
partie de la tumeur

guée. J'ai des pertes de mémoire, de
gros problemes d'attention, une perte
d'appétit qui a engendré une perte de
poids de 12 kilos, carences multiples,
des vertiges, des sensations d'instabi-
lité intracranienne, des douleurs par-
fois au niveau de la partie opérée et
remplacée par le ciment acrylique, un
cedeme temporal droit qui ne part tou-
jours pas et qui me perturbe énormé-
ment a cause de sensations étranges,
comme de ['eau qui bouge dans la téte.
Je n'avais plus de force musculaire. J'ai
encore besoin d’aide au quotidien car
j'ai perdu en autonomie et je fatigue
trés rapidement. Je ne peux toujours
pas conduire et faire des gestes simples
de la vie quotidienne (notamment tout
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ce qui suppose que je doive me bais-
ser), je fatigue trés vite et je dois de-
mander de laide a mes enfants et a
mon mari en permanence, ce qui en-
gendre des frictions fréquentes.

Apres l'exérese, je n'ai eu aucun suivi

médical, si ce n'est une IRM qui a mon-

tré qu'une partie de la tumeur était

toujours présente. Je me suis sentie
complétement  abandonnée
par les médecins.

S'ensuivit une grave dépres-
sion (apaisée par un traite-
ment d'anti-dépresseurs et
d'anxiolytiques prescrits par
un psychiatre que je suis allée
consulter, qui me suit toujours
et qui m'a orientée vers un
centre de réadaptation du 3 février au
8 avril 2022 en hospitalisation de jour),

Chaque jour est un combat pour es-
sayer d'aller mieux, pour essayer de
recouvrer mes facultés physiques et
cognitives.

Si la rééducation me redonne du cou-
rage, C'est tres éprouvant aussi et ce
pour deux raisons. La premiére est ma
prise de conscience de mon handicap
et de mon état de santé tres dégradé
(tant sur le plan physique que psy-
chologique), et la deuxieme est de me
rendre compte que mes troubles autis-
tiques se sont fortement intensifiés du
fait de ma faiblesse générale. [

Roselyne

Il faut aider
a financer la recherche

gée de 76 ans, j'ai un ménin-
giome atypique tres agressif
découvert en 2014. Il avait

huit centimetres de diamétre avec
deux petits nodules. Je suis persuadée
qu'il était la bien avant que j'en prenne
conscience. Depuis, j'ai été opérée sept
fois et jai eu trois séries de séances de
radiothérapies. Sans avancée de la re-
cherche rien ne peut mettre fin a mes
récidives. Il n'est méme pas sir qu'elles
ralentissent avec ['age.

Aussi loin que je puisse me renseigner,
personne dans ma famille n'a eu de tu-
meur a la téte, de cancer du sein ou des
organes génitaux, ni de problemes hor-
MONauXx.

Cependant, jai pris la pilule contracep-
tive dés qu'elle a été autorisée en France
et pendant vingt ans. J'ai eu une piqQre
pour stériliser pendant un an apres la
naissance par césarienne de mon pre-
mier enfant en 1977 a 'hopital d’Aix les
Bains (73). Je ne sais pas quelle était sa
composition. J'ai eu deux IVG suite a un
arrét de la pilule contraceptive.

En 2008, j'ai eu une sigmoidite inflam-
matoire pré-absédiée d'ou occlusion
et sigmoidectomie diverticulaire sté-
nosante responsable de phénomeénes
inflammatoires majeurs. Ont été ef-
fectués une intervention de Hartmann
particulierement difficile avec des phé-
nomeénes inflammatoires infectieux
sur l'appareil génital : une stomie et
l'ablation de trente centimetres du
gros intestin, sans lésion tumo- eee
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eee rale. Six mois apres, je me rétablis-
sais et on me réinstallait la continuité
digestive en coupant malgré tout en-
core quinze centimétres de colon. En
décembre 2010, jai eu la cure d'une
éventration avec mise en place d'une
plague. Dés 2011 -

2012, je commen-

avait ordre et contre-ordre dans une
décision, j'avais tendance a ne me rap-
peler que 'un d'eux, pas forcément le
bon, mais bien s(r je pensais que c'était
mon mari qui avait tort. Moi qui étais
toujours partante pour toute activité

cais a sentir de légers je n'ai jamais eu la

fourmillements avec

s smangea- mojndre douleur alors que

sons que je trouvais

s oo beaucoup se plaignent

de vitalité, alors

je n'y prétais pas de mMaux de téte.

grande  attention.

Les démangeaisons

ont disparu, mais des genres de mini
spasmes ou de légéres vibrations se
sont installés a la place des fourmille-
ments.

Ce n'était pas désagréable, j'avais l'im-
pression que c'était un surplus de to-
nus.

Je ne m'inquiétais pas : j'étais toujours
dans le groupe de téte lors de nos ran-
données (jusqu'a trente kilométres). Je
ne sentais ni douleur, ni fatigue... Pour-
tant, peu a peu, je me suis apercue que
je sautais moins bien les troncs d'arbre
au milieu du chemin. Mon pied accro-
chait plus souvent des ronces sans que
je m'en sois apercue. Je me cognais
souvent du coté gauche. Je me croyais
inattentive, ‘dans la lune’. Lorsqu'il y
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commune, j'étais beaucoup moins en-
thousiaste. Je me suis apercue que je
ne courrais plus fluidement.

Peu a peu, la nuit, je me sentais de plus
en plus mal avec des picotements : Des
milliers de petites aiguilles, des vibra-
tions et des fourmillements, surtout
dans le bras gauche. Je suis allée voir
un neurologue. je pense qu'il m'a prise
pour une hypocondriague. Sa conclu-
sion était que je n'avais rien. Alors, je
suis allée voir des spécialistes de dis-
ciplines tres différentes. Tous mes or-
ganes allaient bien et pourtant je me
sentais mal. On a fini malgré tout par
me dire “mais ce que vous me décri-
vez ce sont des paresthésies et elles
viennent du systéme nerveux central.
Je suis enfin allée voir un neurologue.

Reselyne | Il faut aider a financer la recherche

J'ai compris plus tard que si je n'avais
pas été informée plus tot c'est parce
que je n'employais pas le bon vocabu-
laire medical : au lieu de parler de ‘vi-
brations' il fallait parler de ‘fourmille-
ments et picotements'.

Il est important de connaitre le voca-
bulaire lié aux affections et les symp-
tbmes changent un peu selon les
personnes, ses activités, son tempéra-
ment et surtout le lieu ou est placée la
tumeur.

Moi, par exemple, je n'ai jamais eu la
moindre douleur alors que beaucoup
se plaignent de maux de téte. Pour
beaucoup, la jambe du coté opposée
a la tumeur s'affaiblit rapidement. Ca
m'est arrivé aussi avec la raideur de
mon pied qui me faisait courir comme
un canard, mais je mettais cela sur le
compte de l'age. Ce qui m'a fait réa-
gir, c'est lorsque je n'arrivais plus a
passer les vitesses parce que mon
pied gauche ne sentait plus la pédale
d'embrayage. Ce sont aussi les sortes
de malaises la nuit lorsque la tumeur
est devenue importante et commen-
cait a comprimer le cerveau. Les pa-
resthésies qui augmentent, des paré-
sies qui apparaissent accompagneées
de raideurs, de lourdeurs, des nerfs
légérement douloureux et irrités d'en-
gourdissements, des sensations ner-
veuses bizarres et pour lesquelles on
se dit : “pourquoi dans ce coin-la de
mon corps ?”

Une fois que jai eu conscience que
j'avais un probléme au systeme ner-
veux central et que j'ai voulu chercher
un bon neurologue, je n'en ai pas eu le
temps ; mon pied s'est paralysé, ma
cheville ne fonctionnait plus, j'avais
perdu une partie de la vision latérale
gauche et la nuit la sensation de ma-
laise avec petits mini spasmes et pa-
resthésies était montée jusqu'au ni-
veau de ma poitrine.

Dans mon cas, les malaises com-
mencent dans le bas du ventre et les
membres, puis remontent petit a pe-
tit vers le haut du corps. Arrivé au ni-
veau du cceur, j'ai peur que ¢a l'abime,
mais ¢a n'est pas arrivé. Cette sensa-
tion peut monter jusqu'a la téte. La,
je me léve, quoi qu'il m'en colte, car
j'ai peur de perdre la maitrise de ma
conscience, mais heureusement ce
malaise tres désagréable ne dure pas
longtemps et n'arrive que lorsque la
tumeur est importante.

C'était en juillet 2014, on m'a emme-
née a 'hopital de Béziers pour passer
un scanner. Mon pied était tres lourd et
me semblait serré dans une chaussure
trop petite avec une semelle épaisse en
plomb. Je le trainais et ne le dirigeais
plus lorsque je marchais. Le scanner a
montré une tumeur frontale droite de
huit centimetres de diameétre. J'ai su
plus tard qu'il y avait aussi deux nodules.
Je devais rester a Béziers pour réduire
lcedéme, cependant, lorsque ma eee
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eee Main s'est paralysée et que ma ma-
choire s'engourdissait, on m'a transpor-
tée au CHRU Gui de Chauliac de Mont-
pellier. C'est le docteur Gras-Combe qui
m'a opéreée.

Les sensations du réveil étaient trés
étranges : j'entendais tomber des gouttes
dans ma téte, des balancements de pen-
dules, des bruits et des sensations de vis
qu'on serrait, rien de douloureux, mais
plutdt curieux et intéressant a écouter.
J'avais seulement l'appréhension d'avoir
un crane trés fragile, comme une coquille
d'ceuf sur laquelle il ne faudrait pas trop

Mon méningiome est

Cras-Combe étant parti a Nimes, j'ai eu
la chance d'étre opérée par le Professeur
Nicolas Lonjon, toujours avec le méme
succés. Mon méningiome est particulie-
rement agressif, il récidive vite et prend
ensuite 1cm tous les 2 mois.

Je suis face alors a un probleme : si
j'attends trop pour me faire opérer, je
garde des séquelles. Elles arrivent tou-
jours avant l'opération et non apreés,
mais peuvent persister. Si je me fais
opérer trop tot, les opérations seront
trop rapprochées. Je ne peux pas me
faire opérer trois ou quatre fois par an,
méme avec un neuro-
chirurgien aussi talen-
tueux que le profes-
seur Lonjon.

particulierement agressif. .05 200 cc.

appuyer. Je me suis vite rétablie. Peu a
peu, mon crane semble s'étre “remis en
place” et les séquelles ont disparu.

Début 2015, j'ai eu trente séances de ra-
diothérapie, notamment sur les 2 petits
nodules qui n'avaient pas été enlevés.
Cette radiothérapie a été réalisée par le
docteur Charissoux de ['ICM Val d’Au-
relle de Montpellier.

En 2077, jai eu une récidive opérée a
nouveau par le docteur Gras-Combe
avec toujours le méme succés, mais en
2018, je récidive a nouveau. Le docteur
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but mars, j'ai eu une

opération  pariétale,
fin mars, une opération occipitale.En
2020 et 2021 : deux nouvelles opé-
rations. Toutes ont été réalisées par
le professeur Lonjon que je remer-
cie infiniment pour son dévouement,
son sérieux et son excellence qui me
sauvent chaque année la vie. En 2022
a eu lieu ma septieme opération. Je
devrais slrement me faire opérer en-
core et encore si je veux survivre car
je n'ai pas de traitement pour arréter
mes récidives.

Il faut aider le financement de la re-
cherche, c'est la seule solution. [

Delphine

Mon trés cher
colocataire

Photo : Delphine

Mr Le Méningiome
du Sinus Caverneux Droit

au contact du cavum de

Meckel, s'étendant a la tente

du cervelet, entrainant une
sténose de la carotide
Tel : 46x36x28

e ne sais dire quand tu t'es invité

chez moi. Il faut dire que tu étais

tres discret au départ. Selon mon
neurochirurgien, tu te serais installé lors
ma derniére grossesse (2007). D'ailleurs,
est-ce déja toi qui m'a fait continuer a
produire du lait plus d'un an apres l'arrét
de mon allaitement maternel ? A cette
époque, je me souviens avoir eu un suivi
par prise de sang a cause d'une prolacti-
némie (hormone qui permet la produc-
tion de lait lors de lallaitement) élevée
mais personne n'a pensé a aller voir au
dernier étage avec une IRM.

Tu t'es ensuite empiffré onze ans d'acé-
tate de chlormadinone (Lutéran pres-
crit par mon gynécologue hors AMM
comme contraceptif pour dysménor-
rhées et mastodynies). Et C'est ainsi que
tu as grossi, GROSSI... jusqu'a ce que je
ressente les premiers signes : paresthésie
au niveau de la levre supérieure droite,
grande fatigue, vertiges (2017)...J'en
parle @ mon médecin traitant qui me
suggere de consulter un psychologue
pour surmenage ! Bien entendu, je ne
l'écoute pas ! Mais je n'ose plus eee
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eee &voquer les signaux que m'envoie
mon corps (notamment la paresthé-
sie qui s'étend)... Le temps passe... Les
jours. Les mois... Mon visage est désor-
mais comme coupé en deux avec une
partie gauche que je ressens et une par-
tie droite que je ne ressens plus qu'a tra-
vers des fourmillements désagréables, la
fatigue est plus présente, les vertiges in-
tenses (étendre le linge, faire les courses
est devenu un défi). Je consulte un autre
médecin a l'automne 2019. Ce médecin
ne me connait pas et me fait un véri-
table check-up ! J'en profite donc pour
lui glisser que j'ai des fourmillements in-
cessants qui prennent toute la moitié de
mon visage.... Je me vois prescrire une
IRM cérébrale. Je commence a entendre
parler d'un lien entre méningiome et cer-
tains progestatifs.

Et C'est ainsi que tu fais une entrée fra-
cassante dans ma vie | Le 27 décembre
2019...Je viens davoir 49 ans...le
tube blanc... Le casque pour bloquer
la téte...Le face a face avec le radio-
logue... Lannonce... Lenfer s'ouvrant
sous mes pieds... Le vide... La terreur...
Je franchis la frontiere d'un monde que je
connais pourtant bien (étant une ‘blouse
blanche’) mais que je ne reconnais pas...
Vu de ce c6té, tout est froid, tout fait si
peur... Lannonce a ma famille, a mes
amis... Langoisse de leur faire porter
toute la frayeur qui m'envahit... Cette
date marquera larrét brutal du Lutéran.
Je découvre tres vite l'association AMA-
VEA par le biais d'internet. J'y exprime
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mes angoisses, mes questions et cela
m'aide a garder pied. Je vois le Profes-
seur Toussaint a Amiens en janvier 2020.
Tu as élu domicile dans un quartier ino-
pérable. Mon sinus caverneux droit est
devenu ta chambre, la tente de mon cer-
velet ton salon, tu joues avec mon hy-
pophyse et diminue le diamétre de ma
carotide. Tu viens électriser mon nerf tri-
jumeau, entralnant ces paresthésies en-
vahissantes. Une surveillance s'impose !
Et s'il te prenait l'envie de prendre davan-
tage tes aises malgré l'arrét du Lutéran, il
faudra songer a la radiothérapie.

Ta présence est ['élément déclencheur
d'une crise de milieu de vie | Séparation,
divorce, changement de lieu de travail,
etc. Je fais voler en éclat tous mes re-
peres, ma vie d'avant toi ! L''IRM de juin
2020 : J'apprends que tu as trés lége-
rement grossi... Mon neuro chirurgien
garde l'ceil sur toi !

IRM de mai 2027 : Tu as encore grossi...
Tu enserres mon hypophyse plus que
jamais (venant perturber mon systéeme
hormonal), mon audition du cété droit a
baissé, mes paresthésies sont devenues
insupportables ; elles touchent désor-
mais mon palais, ma langue... J'ai du mal
amanger et je dois me munir d’une paille
pour boire sans risquer les fausses routes.
Tu envahis désormais mes journées et
mes nuits... Le Professeur Toussaint me
voit de nouveau en consultation en juil-
let 2021. Une radiothérapie devient in-
dispensable. Je serai prise en charge au
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CHU d’Amiens fin décembre pour des
rayons de type Cyber kniffe (radiothéra-
pie stéréotaxique permettant une dose
élevée de rayons sur séances longues
puisque 45 minutes chacune) . Toi, tu te
rebelles dés la seconde séance ! Ton allié,
l'cedéme cérébral (violentes céphalées,

tenses... Passer de la position allongée/
assise ou assise/debout est bien souvent
éprouvant. L'échelle de douleur peut aller
jusqu'a 10. Les paresthésies sont envahis-
santes. Le souffle du vent sur mon visage,
croquer dans un biscuit suffisent a réveil-
ler ces sensations de courant électrique

au niveau de mon hémiface

droite. Et c'est ainsi que je dois

Je franChis la frontiére de nouveau prendre de la cor-

d'un monde que je

ne reconnais pas

nausées, vomissements, vertiges, diffi-
cultés de repére dans l'espace, perte de
mémoire immédiate) s'invite a la féte !
En réponse, je me vois prescrire de la
cortisone que mon coeur aura du mal
a supporter (essoufflement au moindre
effort, tachycardie, montée de tension,
etc) . Ceci me meénera aux urgences en
janvier 2022. Ce probleme se résoudra
avec la baisse de la cortisone. Je perds
également mes cheveux au niveau des
zones irradiées. J'encaisse mais c'est trés
dur tant sur le plan physique que mental.

12 avril 2022 : Je suis de nouveau passee
dans ‘le tunnel blanc’ et C'est ce jour que
je consulte de nouveau mon radiothé-
rapeute (Dr FESSART). La fatigue reste
tres présente. Les céphalées sont ter-
ribles depuis quelques semaines... Elles
arrivent sans crier gare et sont tres in-

tisone pour quelques semaines
aminima. Une nouvelle consul-
tation conjointe avec radio-
thérapeute et neurochirurgien
est programmée en mai pour
faire un nouveau point... Avec
les corticoides, les céphalées
sont bien moins fréquentes et gérables
(échelle de la douleur 5/10) ; quant aux
paresthésies douloureuses, elles restent
envahissantes. ..

Je constate que tu es plus revéche que
je ne l'avais espéré. Malgré tout je reste
confiante. La résilience est un long che-
min ! Je garde en moi cette conviction :
les blessures que tu as fait naftre en moi
seront, bientdt, teintées de fil d'or !

Je remercie du plus profond de mon cceur
ma famille, mes amis, les membres de
l'association AMAVEA pour leur soutien,
leurs conseils, leur écoute bienveillante. Je
remercie également Le Dr Meyrat F (mé-
decin traitant), le Pr Toussaint (neurochi-
rurgien), le Dr Fessart (radiothérapeute),
Angélique (thérapeute) de m'accompa-
gner dans cette drole d'aventure. [
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Maria

Etre opérée, C'est gravir
UNe MoNtagne ..uc....

uillet 2019. Un méningiome de

trois centimétres derriére mon

ceil gauche est découvert suite
a une IRM. Quand le radiologue m'ex-
plique devant les images de quoi il
s'agit, je repere en moi une espéce de
satisfaction de voir la cause des sen-
sations de lourdeur dans ma téte, de
voir la béte. Elle ne peut plus se ca-
cher. J'étais rassurée d'entendre que
c'était bénin. Je l'ai vu comme un nou-
veau défi a relever. Mais je me suis ef-
fondrée quand j'ai abordé la question
d'une future grossesse. Le radiologue
m'a dit que c'était deconseillé en rai-
son d'un risque élevé de grossisse-
ment. Nous étions avec mon mari en
essai bébé depuis plus de deux ans et
ma confiance était au maximum car
j'avais réussi a tomber enceinte en mai
et juin de la méme année. Malheureu-
sement j'ai eu deux fausses couches
précoces, mais le simple fait de savoir
que je pouvais tomber enceinte natu-
rellement m’avait donné beaucoup
d’espoir, et j'étais déja en train de me
documenter sur les causes et com-
ment améliorer ces aspects.
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Cette nouvelle nous a donc mis en
pause pour notre projet bébé. Je me
suis focalisée sur cette maladie, pour
la comprendre et connaitre les solu-
tions. J'ai voulu comprendre ses causes
physiques et non physiques (émotion-
nelles, énergétiques, transgénération-
nelles, karmiques...) et aussi com-
prendre sa signification. Quel message
avait-elle a me délivrer ?

Parmi les causes physiques, j'ai trou-
vé qu'il pouvait y avoir un lien avec la
pilule Diane 35 que j'ai prise pendant
deux ans a ma vingtaine. Mais a ce
jour il n'y a pas encore de consensus
scientifique. Et puis comme la prise
date d'il y a presque vingt ans, il sera
compliqué d'établir comme je vou-
drais un lien certain entre cette pilule
et la cause de ma tumeur, méme si le
résultat de la biopsie a montré qu’elle
était réactive a la progestérone. Il est
aussi probable que les autres pilules
progestatives, comme Jasmine, que
j'ai prises derriére pendant encore 8
ans aient aidé a la maintenir si elle
était déja la.

Mania | Etre opérée, c'est gravir une montagne

J'ai consulté trois neurochirurgiens. L'un
me fait sentir comme une piéce d'usine
préte a étre découpée et ses explica-
tions brillent par leur absence. Lautre me
donne des lecons de morale qui me font
sortir en pleurs de son cabinet. Je reste
avec un qui était sympathique mais qui
n‘avait pas la clarté que jattends. Il ne
me donne pas la confiance suffisante
pour lui donner ma téte si jamais il le fal-
lait. Comme une opération dans mon
cas n'était pas obligatoire et

que les IRM ne montraient

Qu'ouvrir le crane est un acte sacré. Je
craignais également le remplacement
d'une partie de mon crane par une ré-
sine, car ['os avait été envahi. Je ne vou-
lais pas perdre une partie de ma struc-
ture, une partie de moi. J'avais peur
d'avoir un crane fragilisé.

Quand la date du contréle s'approchait,
je me renseigne aupres d’Amavea pour
avoir une liste de neurochirurgiens. On

pas de grossissement je dé- Il sera CompliqUé

cide d'attendre et consulter

un quatrigme pour le pro- d'établir un lien Certain

chain controle.

Pendant cette attente, jai entre CEtte PilUle et

eu le besoin de continuer a

comprendire. 1o fat des e L@ cause de ma tumeur.

cherches, jai fait des théra-

pies diverses. J'ai beaucoup

appris sur moi et je me suis trompée
maintes fois aussi. Je voulais éviter une
opération. Je me demandais pourquoi la
tumeur n'avait pas pousse ailleurs dans
le corps. Ca aurait été plus simple car
je craignais une ouverture du crane. Je
pensais a mon pere qui s'est fait opé-
rer de la téte a deux reprises pour des
raisons différentes, mais ¢a ne lui a pas
beaucoup réussi. Je pensais également
aux différents témoignages qui par-
laient des séquelles. Un neurochirurgien
dans la série ‘Chirurgiens d'exception’,
le Dr Alfredo Quifiones, dit que le cer-
veau n'a pas été congu pour étre ouvert.

me propose un qui a su m'écouter, qui a
pris le temps, qui m'a expliqué plus que
les trois autres réunis. Ca a matché. Il a
sume donner confiance (Merci Amavea).
Je décide alors de me faire suivre par
lui. Mon IRM de controle a lieu en sep-
tembre 2021. J'ai lu le compte rendu chez
moi et jai pleuré de toutes mes larmes,
au point de me lever le lendemain avec
['ceil gauche bien gonflé. Le méningiome
avait grossi de presque Tcm et il irritait de
fagon importante le cerveau. Je réalise a
ce moment qu'il faut que je lache prise
sur la compréhension, qu'il n'y a plus rien
a comprendre, que cela me dépasse eee
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eee COMPlétement, que je ne peux pas
affronter cela toute seule et que les neu-
rochirurgiens sont dans ce monde pour
quelque chose. J'attends alors le verdict
de mon docteur que je dois consulter
deux semaines apres et je commence a
me faire a l'idée d'une opération.

Le verdict tombe : opération préconisée.
Le neurochirurgien m'explique le tout

L'opération est un

grand succes : mon

neurochirurgien

a réussi a tout enlever.

avec ses risques. Il me laisse encore le
temps avant que je prenne une décision.
Je le vois une deuxiéme fois avec mes
questions. J'accepte alors la chirurgie en
me sentant tranquille d'avoir trouvé le
bon neurochirurgien pour moi.

Je me prépare pour cette chirurgie, pour
cette bataille. Je me nourris bien et je
prends des compléments pour donner
a mon corps le maximum de forces. Je
prends aussi quelques jours avant la date
pour me détendre car une opération de
ce calibre est stressante. J'abandonne
les projets que javais a ce moment (dé-
part de mon entreprise et l'adoption d'un
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chien que nous avions chez nous en tant
que famille d'accueil) pour me focaliser
sur moi et pour avoir un cadre de récupé-
ration sans stress. Une personne me sug-
gere de me raser les cheveux pour dimi-
nuer le risque d'infection (je ne sais pas
si cela est vrai). Cette idée me plait car je
lai vue plus comme un rituel de prépara-
tion a la bataille. Pour me focaliser sur ma
téte et ne pas penser aux cheveux. Deux
jours avant la date, je demande
a ma mére de me raser la téte
a 5mm. Je me suis sentie heu-
reuse (J'ai lu sur le livret d'Ama-
vea qui est sorti aprés qu'il ne
faut pas se raser la téte, oups !
Heureusement je n'ai pas fait la
boule a zéro).

Je me fais opérer en novembre
2021, le jour de mon anniver-
saire. Quand on a calé cette
date jai trouvé cela bizarre, mais tres
rapidement je l'ai vu comme un cadeau
d'anniversaire, un cadeau qui allait me li-
bérer de ce poids.

L'opération est un grand succés. Mon neu-
rochirurgien a réussi a tout enlever. 'IRM
post opératoire est satisfaisant et je n'ai
pas eu de séquelles. Lui et son équipe ont
fait un excellent travail. Je garde mon sé-
jour a l'hopital comme un beau souvenir,
méme si cette phrase semble étrange.
Toute l'équipe médicale et non médicale
s'est bien occupée de moi, tant au bloc
qu'a la maison. Mon admiration pour leur
métier n'a fait qu'augmenter. Des métiers
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plein de sens. Je leur serai éternellement
reconnaissante.

Je rentre chez moi apres 5 jours a 'hopi-
tal. Je suis encore affaiblie et chaque jour
est un progres. Je suis émerveillée du pou-
voir de guérison du corps. J'ai la téte dé-
formée et je ressemble a une ampoule,
je suis un petit ‘Elephant Man’. J'ai aussi
perdu du poids. L'appétit prend un peu de
temps a bien se rétablir. Je vois bien ma
cicatrice sur la téte et je accepte rapide-
ment, je la trouve jolie & ma grande sur-
prise. C'est ma marque de guerriére. Je la
masse tous les jours a ['huile pour aider a
la cicatrisation. Je vis tranquillement et
positivement cette étape de récupération
du corps. Je fais des petits exercices au sol
et je découvre le Qi Gong avec ses mou-
vements doux qui me conviennent trés
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bien. Le premier mois s'est tres bien passé.
Je sens que jai escaladé une montagne
avec un bon équipement, une bonne pré-
paration et un groupe de supporteurs qui
scandent mon nom en bas.

Je m'intéresse petit a petit a la nouvelle
partie de mon corps, mon nouvel os qui
couvre une surface de 4x2.5cm a peu
pres. Je veux connaftre a résine qui a rem-
placé 'os malade et qu'on voit bien sur les
images car elle est plus épaisse que 'os du
crane. Je veux laccepter telle qu'elle est.
Dans la composition je trouve que la ma-
jorité est du plexiglass ! (Produit de pro-
tection tres a lamode en temps de pandé-
mie) Et qu'elle est de couleur verte ! Vert
bouteille. Je trouve ¢a trés joli et j'imagine
une émeraude a l'intérieur de ma tempe.
Mon émeraude. oo
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[llustration : Sylvie Decobert
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eee Pendant cette premiere période,
une scéne du film ‘Memoria’ que je suis
allée voir au cinéma avec mon mari
et une copine me marque particulie-
rement. Lactrice principale observe
des ossements d'une jeune fille, vieux
de 6000 ans. Elle fait une fixation sur
le crane qui est perforé, avec un beau
rond sur le pariétal. L'archéologue lui
explique qu'il s'agit d'un rituel pour re-
lacher les mauvais esprits. Nous nous
sommes tous regardés en ce moment.
On savait pour qui était le message !

J'ai eu aussi un effet ‘Kiss

Ma premiere préoccupation arrive quand
je commence a voir des trous sur le crane
qui avait presque fini de dégonfler. Je me
suis vue alors comme un Picasso comple-
tement asymétrique. Je ne mattendais
pas a sentir ces trous et ces bosses. Heu-
reusement que le réseau Amavea était la
et m'a fait comprendre que c'était normal
et qu'il fallait patienter avant la remise to-
tale. Il fallait que je commence a accep-
ter que je n'allais pas avoir le méme crane.
Un os ne cicatrise pas a la forme originale.
J'aurais aimé a ce moment étre dans un

Cool’ post-chirurgie : La Ca m'a donné de I_a force

libido ! Elle s'est bien

invitée 2-3  semaines en ne me Sentant Pas

aprés, contre toute at-

be. oo o S€ULe et en comprenant

cette énergie d'un

corps si faible et amai- mieux ce qUi m'al‘l'ivait.

gri ? Jattribue cela au

grand lacher-prise que

j'ai vécu. Je me dis que cela allait étre
temporaire. Mais heureusement non,
cette libido améliorée est toujours
la, plus ou moins forte, et présente a
tous mes cycles, autour de 'ovulation.
Magnifique. En parlant des cycles, je
m'attendais a en avoir un décalé juste
aprés la chirurgie car mes cycles sont
sensibles a tout changement brusque,
mais non. Il a été normal et je pourrais
dire qu'il y a eu des légeres améliora-
tions sur celui-la et ceux qui ont suivi !
Double effet ‘Kiss Cool.

futur lointain ol une chirurgie en 4D sans
ouverture du corps serait possible.

Ma deuxiéme préoccupation a surgi
quand la date de fin de mon premier ar-
rét s'approchait et que je commencais a
me poser des questions sur 'aprés. Je re-
marque que je ne suis pas centrée, que
je peux partir dans tous les sens. J'essaie
de méditer mais je n'arrive pas. Heureu-
sement que mon neurochirurgien me dit
que c'est normal, que la psyché peut étre
aussi déstabilisée avec cette Opé- eee
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eee ration. Je me sens alors désarmée,
comme si apres avoir gravi la montagne,
au lieu de trouver un plateau, je trouve
une falaise brumeuse qu'il faut descendre
afin de pouvoir continuer. A ce point je
nai pas les outils et je n'entends plus mes
supporteurs. Je m'observe, je patiente, je
parle a ma psychologue. Je suis un bateau
a la dérive a la recherche de son port. Le
clip de Stromae, ‘L'enfer’, est sorti pen-
dant cette période et je me suis sentie de-
dans. Je vis des hauts et des bas, comme
des montagnes russes. Je me sens égale-
ment transportée dans le passé, commessi
javais envie de revivre les moments de ma
jeunesse a mon université en étant cette
nouvelle femme que je sens en moi. Avec
tous ces sentiments mélangés je ne res-
sens pas la méme envie d'avoir un enfant.
Cela a été perturbant. La réunion visio or-
ganisée par Amavea avec le Pr. Pallud en
janvier tombe trés bien car on parle de la
psyché perturbée et des autres sujets qui
me concernent également. Ca m'a donné
de la force en ne me sentant pas seule et
en comprenant mieux ce qui marrivait. Le
temps passe mais je continue a vivre une
autre vie irréelle dans ma téte. Jai alors
senti le besoin de changer de cadre, plu-
t6t, de mettre un cadre, avec une retraite
de méditation qui m'a fait beaucoup de
bien. J'ai senti le nettoyage de ces pen-
sees irréelles et excessives, comme si ces
pensées sétaient logées dans lespace
laissé par la tumeur formant un nceud.
Jai eu limpression de défaire une pelote
de laine au fur et @ mesure de la pratique.
Les fils de cette pelote sont restés libres
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alors sans prendre trop de place. Et 'envie
de mon bébé est revenue, sous un autre
angle mais elle était bien la. Je comprends
encore et encore que la méditation est un
outil indispensable pour moi.

Apres cette pause ressourcante, je me
suis sentie préte pour aller travailler.
Méme si la méditation a forte dose m'a
fatiguée, je me sentais bien physique-
ment, je sentais mon corps fort et plein
de vie. J'ai commencé a 60% et cela a
été une bonne configuration, car je me
suis rendu compte que la téte avait en-
core besoin du temps, que la fatigue se
manifestait au niveau de la téte et que
le repos était encore au rendez-vous.
Mes collegues étaient contents de me
revoir et plusieurs m'ont dit que j'avais
une bonne mine. Ma vie professionnelle
m'accueille avec des nouveaux défis, car
l'envie de changement est toujours pré-
sente et encore plus forte.

Je peux conclure que cette expérience a
été riche en apprentissages. J'ai surpassé
cette résistance a ne pas le faire, je me
suis laissé glisser dans flux de combat et
guérison avec les armes de la médecine
chirurgicale. J'ai accepté que je n'allais pas
retrouver ma téte d'avant, mais qu'elle
serait libre. Cette liberté m'a fait retrou-
ver cette nouvelle Maria, une femme née
de nouveau, qui s'accepte telle qu'elle est
et qui prend soin d'elle plus facilement.
Une femme plus connectée a son corps
et a ses besoins. Une femme forte, pleine
de vie et d'amour.
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Mes remerciements peuvent étre infinis.
En quelques lignes je remercie d'abord
mon magicien, le neurochirurgien aux
mains d'or, pour son écoute, clarté et
disponibilité avant et apres l'opération.
A toutes les équipes de 'hépital qui font
tous les jours un travail remarquable. A
tous les gens qui travaillent derriére et
qui font possible ce type de chirurgie
de pointe avec tous les outils et tech-

tie plus forte. Merci pour toute linfor-
mation partagée. Merci pour toutes les
personnes que vous aidez.

Aujourd'hui, 6 mois apres l'opération
je me sens bien. Mon dernier IRM de
controle est impeccable. J'ai repris le
yoga, je continue la méditation et le Qi
Gong. J'ai repris également mes dépla-
cements a vélo avec un beau casque

tout neuf que je me

suis offert. Mon corps

Mon Corps est fort méme est fort méme s'il y a

s'ily aencoredela
fatigue et des sensations
au niveau de la téte.

nologies. A ma généraliste pour tous
ses conseils. A mes thérapeutes (ostéo-
pathe, acupuncteur, psychologue...)
pour m'écouter et aider mon corps a
mieux récupérer en libérant des tensions.
A ma mere et mes fréres qui se sont dé-
placés pour m'accompagner pendant
ma convalescence. A mon mari, famille
et amis pour leur présence et leur sou-
tien pendant cette épreuve, et pour finir
a l'association Amavea, sans elle je me
serais sentie seule et désorientée. Merci
aux bénévoles pour leur écoute et com-
préhension dans le temps de préoccu-
pations. Cela m'a permis de mener au
mieux cette récupération. Je me suis sen-

encore de la fatigue et
des sensations au ni-
veau de la téte. Je sens
que le travail de gué-
rison continue. Mon
crane est un peu aplati
au niveau de lopéra-
tion. J'ai aussi un petit
trou sur la tempe car
le muscle a été atrophié en raison de
la coupe chirurgicale et une autre par-
tie du muscle n'a pas encore compléte-
ment dégonflé. Mais tout cela ne saute
pas aux yeux. Je ne suis plus un Picasso.
Ma machoire gauche a encore un peu
de tension et je continue a m'en occu-
per. Ma psyché a plus de hauts que de
bas. Donc tout va bien | A ce moment
ou je finis ces lignes je commence avec
mon mari un parcours PMA, l'obstacle
pour notre bébé n'est plus la !

Qu'aucun monstre ne pousse plus jamais
en haut ! Que la vie pousse sous sa plus
belle forme en bas ! [
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Cécile

Faut-il regarder
lennemi en face ?

ous sommes en avril 2009,
au milieu d'une semaine de
travail. A 'époque, j'ai 27 ans,

je travaille pour un média en ligne de-
puis mon domicile. J'ai quitté la région
parisienne pour retrouver mon Périgord
et mon amoureu, et ne retourne a Pa-
ris que pour quelques impératifs profes-
sionnels, 2 fois par mois. Depuis que je
suis entrée dans la vie active, animée
par un job passion, je travaille énormé-
ment. Je suis la seule salariée, je suis
constamment connectée, j'aime mon
job.

Ce jour-la quand mon compagnon
rentre déjeuner, je lui dis que je suis
slrement fatiguée, mais que j'ai trou-
vé bizarre de faire tomber un mug de
café que je venais de me servir, en l'at-
trapant simplement sur le plan de tra-
vail, de la main gauche. Et aussi que
décidément aujourd’hui, je fais beau-
coup de fautes de frappe au clavier
et ¢ca m'agace. Ca doit étre la fatigue.
Parce que je bosse beaucoup, et que je
dois partir a Paris le lendemain, pour
assister a une conférence de presse, et
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ensuite partir au Mans pour un éve-
nement qui a lieu le week-end, avant
de revenir dans ma douce campagne.
Mon compagnon me répond que c'est
bizarre quand méme, qu'il faut surveil-
ler ca. Pour moi, ¢a n'est rien. Etrange,
mais rien, j'ai 27 ans.

Le lendemain, me voici dans le train
pour Paris. J'arrive tard a Austerlitz
et me rends ensuite a 'hétel ol une
chambre m'attend pour la nuit.

Le lendemain matin, je me réveille et
sens qu'un truc ne va pas. La douche
est sur le palier de la chambre, j'y vais,
mais j'ai du mal. Du mal a quoi, je ne
sais pas. Décidément je suis fatiguée.
Je retourne dans la chambre et entre-
prends de finir de m’'habiller. Je me
couche sur le lit et me tortille dans tous
les sens pour enfiler mon pantalon.
Mais que j'ai du mal ! Je suis comme
engourdie, un truc ne va pas, j'ai du
mal a me mouvoir, mais ne considére
pas une seconde que ¢a peut étre autre
chose que de la fatigue, méme si c'est
bizarre. oo

Cécile | Faut-il regarder 'ennemi en face ?
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eee Je suis préte. Je prends ma valise,
ma sacoche d'ordinateur, sous le bras
gauche. Finalement non, sous le bras
gauche, je n'ai pas une bonne prise et je
dois sortir de la chambre. Ily a une porte
coupe-feu, je galere un peu avec tout
mon barda. Je pousse la porte, je sors
et la porte se rabat immédiatement sur
mon bras gauche. Il faut quand méme
étre c** pour oublier son bras dans la
porte | Décidément, je ne

suis pas en forme...

d'aller aux urgences, craignant que je sois
en train de faire un AVC. Je me dis qu'il
exagere, je vais bien, et j'ai du travail. On
verra plus tard.

Une conférence de presse et un rendez-
vous plus tard, c'est la fin d'aprés-midi,
je vais plutdt mieux, je retourne cher-
cher ma valise. Pres de la boutique de
mon ami, je m'installe pour boire une

Mon ami m'ordonne
ami en plein Paris. Il doit gar- d'aller auX urgenceS;

Je rejoins le magasin d'un

der ma valise pour la journée,

nanen el e craignant que je sois en
cher des amis e triN de faire un AVC.

je constate que mes lacets

sont défaits, je les refais avec

beaucoup de difficultés. Je regarde mon
ami, et je lui dis que je sens que j'ai un
probléme, qu'il y a un truc bizarre avec
mon bras gauche. Il me conseille d'ap-
peler un ami commun, urgentiste, juste
pour avoir son avis. Il sent bien que je
suis déterminée a assurer ma journée,
mais il s'inquiete un peu. J'appelle mon
ami médecin une fois sur le lieu de la
conférence de presse, lui explique que
mon bras gauche est bizarre, il est un peu
mou (mon bras, pas mon ami qui lui ne
l'est pas du tout), je ne sais pas vraiment
analyser ce qu'il se passe. J'ai juste mon
bras calé sur mon sac en bandouliére et
comme ¢a, ¢a va. Mon ami m'ordonne
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menthe a l'eau. Mon téléphone sonne,
c'est mon ami médecin. Il me demande
Si je suis allée aux urgences, et a ma ré-
ponse négative, lui indiquant que je nai
pas eu le temps car j'avais des impératifs
professionnels, il m'insulte littéralement.
Je lui promets de me mettre en route, je
laisse ma valise, et me dirige a pied vers les
urgences de Saint Antoine, hopital le plus
proche, ou je débarque presque en sifflo-
tant, la fleur au fusil. Il est 18h. Devant ma
nonchalance, expliquant qu'un ami ur-
gentiste un peu excité m'a sommée d'aller
les voir mais que je vais bien, ils m'oublient
dans la salle d'attente pendant plusieurs
heures. Vers 21h — bravo jai bousillé ma
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soirée pour rien je suis sire.... - une urgen-
tiste me fait entrer dans la salle de soin et
me fait faire des tests de motricité, tres ra-
pidement. A ce moment-la, je ne sais pas
ce qu'elle bricole lorsquelle me demande
de me toucher le nez avec le pouce, tout
en retenant mon bras. Vraiment, je n'ai
aucune conscience de ce qui est recher-
ché. Puis on m'expédie au scanner. J'ai une
migraine assez violente qui se déclenche.
Pas grave, je suis une fille, 'en ai souvent,
comme tout le monde... Je me souviens
des brancardiers qui blaguent a la sortie
du scanner, des blagues de brancardiers
pleines de bienveillance. Ils sont sympas
ici, C'est toujours ¢a. Mais vraiment, l, j'ai
mal a la téte.

A 22h, dans une toute petite salle de la
taille de mon dressing, j'attends. J'en-
rage. Les amis qui m'attendaient pour
la soirée prennent des nouvelles, mon
autre ami m'a ramené ma valise, inquiet,
désolé. Je dois prendre le train le lende-
main matin, mon organisation est déja a
demi plantée.

Lurgentiste, vient me voir et je remarque
immédiatement sa mine grave. Elle a l'air
tres embété, je sens venir un probleme
mais que pourrait-elle bien m'annon-
cer ? Je crois que j'ai dit au téléphone que
je ne devrais pas tarder a sortir.

J'ai 27 ans, une vie trépidante, je fais
de la moto, j'ai accompli des trucs din-
gues, je suis une bosseuse acharnée, j'ai
un homme formidable dans ma vie, une

maison a la campagne, un chat, un bou-
lot passion, et ... ‘Une masse’, une tres
grosse masse et on va devoir me garder.
Chute de 27 étages, un vendredi soir.

Je suis transférée dans une chambre,
avec une dame qui a une tumeur céré-
brale, je pleure toutes les larmes de mon
corps, elle me rassure. C'est le week-end,
on verra demain.

Le lendemain on m'annonce que jai de
la chance, que les urgences de neurochi-
rurgie sont a la Pitié Salpétriere, et que
je vais étre transférée a la Grande Garde
de Neurochirurgie. Je vous jure qu'a ce
moment-la, je m'imagine voir les X-Men
en blouse blanche m'attendant a coté de
leur hélicoptere sur le toit de la Pitié Sal-
pétriere. J'ai toujours gardé cette image
associée a cette annonce.

Un trajet en ambulance plus tard, cou-
chée parce qu'on ne veut plus prendre le
risque de me voir debout, me voici aux
urgences de la Pitié. Toute ma troupe
de meilleurs amis motards débarquent
aux urgences aupres de moi et assistent,
comme moi, au spectacle inquiétant
d'une dame hystérique attachée a son
brancard avec une sorte de cadre vis-
sé autour de sa téte, en stationnement
juste en face de mon brancard. C'est flip-
pant, qu'est-ce que je fais ici...

Je passe une IRM, jai une tumeur, on
ne connait pas son identité, c'est s(ire-
ment bénin. Mais C'est envahissant : eee
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eee Mmon bras gauche se paralyse, et je
bofte a gauche, de plus en plus. Alors
on me trouve une place en chambre,
et on me donne de la cortisone, pour
faire dégonfler 'cedeme. Mon compa-
gnon a droit a une annonce prudente
de mon ami urgentiste, lui demandant
de se mettre en route tout de suite
pour me rejoindre a Paris, a 500 km,
mais de ne pas trop s'inquiéter. Il arrive
dans l'apres-midi. Je boite toujours a la
fin du week-end, la cortisone n'a aucun
effet. Mon opération est programmée
en urgence. Je me souviens surtout du
soutien de mes amis, de faire le point
sur mes dossiers professionnels avec
mon employeur sur mon lit d’hopital,
de mes difficultés a faire passer l'infor-
mation sur mon état de santé a mes
parents dont je redoute l'angoisse que
je ne me sens pas capable de gérer,
des coleres de mon ami urgentiste se
pendant au téléphone du service de
neurochirurgie pour obtenir quelques
informations concretes sur ma situa-
tion et ce qui m'attend afin de me le
restituer et me rassurer, et du réveil de
l'opération avec une migraine carabi-
née, un bandage en forme d'ceuf de
Paques, et un paquet d'agrafes en guise
de serre-téte, ma longue et épaisse ti-
gnasse préservée au maximum.

Retour en chambre dés le lendemain,
levée dans la foulée, la premiére ciga-
rette au pied du batiment Babinski pas
loin... enrubannée facon Kinder su-
prise et la perf’ dans mon sillage, mais
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‘attention quand méme a la crise d'épi-
lepsie I'. Je ne sais méme pas ce qu'est
une crise d'épilepsie. J'ai hate de sortir,
je pete le feu, et on me libére le ven-
dredi. Mais je ne dois pas partir car le
lundi on m'enleve les agrafes, une se-
maine apres l'opération.

C'était un méningiome atypique de
grade 2, c'est bénin mais quand on est
jeune c'est particulierement embé-
tant, avec 20% de risque de récidive a
5 ans. C'est ce qu'on m'a dit. Le ‘mor-
ceau’ faisait la taille de deux paquets
de cigarettes, beau bébé... Aucun lien
n'a été établi avec une prise de médi-
caments, dans mon cas juste la faute
a pas de chance, pas d’hypothese, pas
de détails...

Une soirée de retrouvailles de mes
amis motards m'attend chez mon ami
urgentiste, l'énervé (le flamboyant,
pour dire vrai). Sa femme m'accueille,
avec ses enfants. Mon compagnon
part faire quelques courses pour la soi-
rée, c'est la fin de journée.

Ma seule et unique crise d'épilepsie
se produit a ce moment-la, devant
les enfants qui, devenus grands, s'en
souviennent encore. Perdre a ce point
le contréle de son corps c'est a peine
croyable pour moi, j'ai eu la peur de ma
vie, on ne m'avait jamais dit. Retour
a la case départ avec le camion des
pompiers, personne n'a envie d'assu-
mer un truc pareil | Je ressors le lende-
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main avec un traitement de cheval, et
le diagnostic d’une crise probablement
isolée, en post opératoire.

Aprés le retrait des agrafes, jai telle-
ment de cheveux que la cicatrice ne
se voit pas si on ne met pas le nez des-
sus, et pourtant elle est longue. J'ai une
perte de sensibilité
mais qui disparai-

Dans les 9 mois qui suivent, deux inter-
ventions chirurgicales en urgence me
tombent dessus : mon corps se révolte
on dirait. Ca passe. J'ai 28 ans et méme
pas mal.

Et on me surveille. Tous les 6 mois. Tous
les ans. Puis au bout de 7 ans, on me

tra, mha-t-on dit Dans les 9 mOiS qUi

(et ce fut le cas), j'ai

we e de om- - gjyvent, deux interventions

bie a cause du Ke-

e e o Chirurgicales en urgence

précisément jai un

Ted qu mane. 1o M@ tombent dessus

dois faire de la ré-
éducation avec un
kiné, pour relancer le releveur du pied
gauche. J'ai récupéreé toute la motricité
de mon bras gauche, je suis fatiguée,
choquée, mais ¢a va.

J'ai récupéré ma motricité du pied, et
pour la psychologie on me conseille
la sophrologie. J'essaie une séance, ¢a
n'est pas pour moi, le lacher prise ¢a
n'est pas mon truc. Je reprends le tra-
vail deux mois et demi aprés mon arri-
vée aux urgences avec en toile de fond
une légere prise de conscience de mon
inconscience au moment de mon ‘acci-
dent de santé’, mais avec laquelle je né-
gocie constamment. Je vais me calmer,
la santé d'abord. Mes relations avec
mon employeur s'enveniment.

donne rendez-vous a 10 ans post op.

On a construit une maison, jai changé
de travail, nous avons eu un bébé. Il a 6
mois quand un contréle alerte sur une
potentielle récidive. Je n'aurai pas de deu-
xieme enfant, la neurochirurgienne me le
déconseille vivement. Subir, encore une
claque. Peut-étre n'en aurai-je pas vou-
lu de second, mais ne pas avoir le choix
m'est tres difficile a accepter. Cette tu-
meur va conditionner toute ma vie, 'an-
goisse des formulaires médicaux qui, a
ma grande surprise, passent comme une
lettre a la poste : crédit maison, dossier
prévoyance. On m'avait pourtant décon-
seillé de jouer franc jeu. On m'a aussi im-
primé dans la téte que je ne suis pas eee
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eee malade, que je peux conduire, vivre
et faire tout ce que je veux, ne pas jouer
le jeu d'une ‘société qui fabrique des ma-
lades chroniques’. Ma neurochir’ ne com-
munique pas toujours tres bien, mais c'est
une déesse vivante pour moi, je n'écou-
terai plus les radiologues, et je suis trop
forte, je me bats, j'avance et je continue
a construire ma vie. La récidive potentielle
m'a fichu une belle trouille, mais c'était
une fausse alerte. Ca fait 7 ans, ils ont dit
5 ans post op pour le risque, on se revoit a
10 ans post op’ : méme pas peur.

rappelle, ca ne sent pas bon. Juillet, pas de
nouvelles, bonnes nouvelles. Fin juillet, je
suis au bureau, je vois s'afficher le numéro
du secrétariat de ma neurochirurgienne
sur un appel entrant... Improbable. Voix
embarrassée de la secrétaire : “Elle veut
vous revoir”. Chute du 39éme étage par
une belle journée d'été.

Lors du rendez-vous elle m'annonce une
récidive franche et que la tumeur est au
milieu d'une grosse veine donc inopé-
rable. Elle va m'adresser a un confrere
radiothérapeute
pour une radio-

Elle m'annonce une récidive théwpie cumeme

peut-étre une pro-

franChe et que la tumeur tonthérapie car il

exerce aussi a l'lns-

est au milieu d'une grosse [l

niser, ¢a n'est pas

veine donc inopérable. urget, Je prique,

A 10 ans post op), je suis dans la premiére
année d'un nouveau poste a responsa-
bilités. Je ne me vois pas dire a mes em-
ployeurs que je dois poser des congés pour
aller faire un contréle en neurochirurgie
a Paris. On est pas a un an prés n'est-ce
pas ? L'année suivante, le rendez-vous est
programmeé, puis déprogrammeé : cause
covid. Nous sommes en mars 2020. Dé-
but juin je passe 'IRM, on me rappellera
si besoin de me faire revenir pour voir la
neurochirurgienne car le rendez-vous est
difficile a caler. Autant dire que si on me

mon petit garcon

a 6 ans, je ne peux
pas supporter cette annonce, je ne pou-
vais pas l'envisager une seconde, ¢a ne
pouvait pas arriver. Je n'entends méme
pas les termes techniques, je ne me suis
jamais documentée sur ces traitements.
J'entends ‘inopérable’, ‘2 mois de traite-
ment’, termes que je connecte immeé-
diatement a l'éloignement de ma famille
qui m'est insupportable a envisager. Et
d'ailleurs je vais tres bien, je suis en pleine
forme, clest surréaliste. Il ne s'agit pas
de moi, jai limpression qu'on parle de
quelqu'un d'autre. oo
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eee Lesrendez-vous se sont enchalnés
tres vite, le radiothérapeute ne veut
pas attendre, préfere me traiter tant
que je n'ai aucun symptdéme. La com-
mission pluridisciplinaire valide mon
dossier en protonthérapie, a Orsay. 8
semaines, 33 séances, a 500 km de ma
famille, en pleine période de fétes de
fin d'année.

J'ai senti avant le traitement que pour
la premiere fois je risquais de ne pas
faire face, de manquer de force et de
ressources.  Mais
les soins de sup-

say, 'équipe de l'Institut Curie est for-
midable, l'organisation bien huilée,
heureusement.

J'ai géré, je me suis accrochée pour
avoir un taxi et rentrer chez moi tous
les week-ends retrouver ma famille,
des amis m'ont supportée chez eux a
['un des moments les plus difficiles de
ma vie, j'ai perdu mes premiers che-
veux le Ter janvier 2021 tout pile (et
bonne année...), j'avais des bandeau,
j'étais préte, mes proches étaient préts.

ort sont & 500 | faut se battre, et y croire,

km de moi. Jai

donc pis 'ifa pour soi et pour ceux qui

tive de consulter
une psychologue,

e ol e e NOUS sont chers.

propres  moyens,

pour ne pas perdre

pied et parce que mon petit garcon
devait étre épargné au maximum, et
son papa aussi bien sir. Et je ne devais
pas perdre la face dans mes obligations
professionnelles, et ruiner tous mes ef-
forts a vivre une vie normale et accom-
plie colite que colte. L'annonce que
mes cheveux allaient tomber sur toute
la zone du traitement pour ne proba-
blement pas repousser compte tenu de
la localisation de la tumeur a été d’une
violence terrible pour moi. J'avais tou-
jours une chevelure dont mes amis
m'ont déja dit qu'elle était l'une des
plus denses qu'ils connaissent. A Or-
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J'ai avalé ma Valda. J'ai surmonté mon
hémétophobie, j'ai composé avec des
effets secondaires bien plus suppor-
tables finalement que mon angoisse et
que l'anxiété qui s'est invitée pour fina-
lement devenir chronique au gré d'un
terreau favorable. J'ai porté des ‘volu-
mateurs’ en cheveux naturels, collés
sur une ‘tonsure de moine’ de 16 cm de
diametre au sommet de mon crane, je
n'ai pas coupé mes longs cheveuy, jai
caché, me suis appropriée des coiffures
qui n'étaient pas moi. J'ai espéré, j'ai re-
pris le travail 15 jours aprés la fin du trai-
tement. Mes cheveux ont amorcé leur

Cécile | Faut-il regarder 'ennemi en face ?

repousse 4 mois apres la fin du traite-
ment, épars, frisés, et les dernieres re-
pousses ont débuté 9 a 10 mois apres la
fin mais mes cheveux sont la, moches
pour certains, encore fragiles mais la, au
grand étonnement du radiothérapeute
qui n'y croyait vraiment pas.

J'ai eu des contrbles tous les 4 mois. Au
3éme, soit un an apres le traitement, on
m'a annoncé que le traitement a fonc
tionné, que la tumeur a méme légere-
ment diminué, ce qui n'était méme pas
l'objectif de la manceuvre. Je suis donc
soulagée. Je pense que mon corps garde
les stigmates de cette période difficile, jai
des douleurs, des contractures, des blo-
cages, en haut du crane, aux épaules, aux
cervicales. L'ostéopathe est un peu mon
dernier espoir, C'est en cours. Je m'efforce
aussi de surmonter des accés d'angoisse
dans certaines situations qui deviennent
handicapants pour ma carriére profes-
sionnelle, j'ai sollicité l'aide de mon méde-
cin traitant, le lien avec le contexte médi-
cal est en cours d'investigation.

Il faut se battre, et y croire. Pour soi et
pour ceux qui nous sont chers, avoir
confiance en ses spécialistes — jai la
chance d'étre suivie par des tops (de
mon point de vue).

Mon seul regret est d'avoir d( autant
puiser dans mes ressources pour gérer,
me renseigner, organiser, ne pas som-
brer. Ce méningiome m'a usée, et toute
la force engagée dans cette bataille me

semble perdue, heureusement il m'en
reste suffisamment pour avancer, mais
je suis fragilisée, marquée a vie et, ce
parameétre, les spécialistes ne s'en oc-
cupent pas, le systeme surtout ne le
considere pas. Il me semble qu'on a ac-
ces a des ressources, du soutien médical
et paramédical quand on se trouve prés
d'un grand centre urbain, enfin, a Paris
je l'ai clairement identifié, sur la période
‘avant’ et ‘pendant’. Mais en zone rurale,
on est livré a soi-méme et au soutien
précieux mais un peu démuni de ses
proches, avant et aprés le traitement.

Aujourd’hui j'ai 40 ans et limpression
d'avoir tourné beaucoup trop de pages
entre deux chapitres d'un mauvais livre
gu'on m'a forcé a lire, et qu'au pas-
sage les personnes qui me sont les plus
cheéres ont été forcées de lire avec moi.

Entre chaque controle, je mets la téte
dans le sable. J'oublie. J'ai hate qu'ils
soient davantage espacés. On gere
comme on peut, avec Nos moyens, Nos
forces et nos faiblesses, notre environ-
nement de vie.

AMAVEA me semble étre une aide in-
croyable pour faciliter le parcours diffi-
cile qui attend celles et ceux qui entrent
en guerre contre ce méningiome qui, s'il
est qualifié de bénin, n'est pas anodin et
fait basculer des vies entiéres.

Merci de fournir les armes et courage a
celles qui livrent le combat !. [
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Velorie C.

Le couperet tombe aprés
seize ans de traitement

out d'abord je voudrais remer-
I cier notre Seconde Famille,
Amavea, Emmanuelle Migna-
ton sa Présidente, Sarah Cahlan sa coé-
quipiere et toutes les personnes qui les
aident et nous soutiennent dans 'ombre.
Ce témoignage m'aura permis de faire
une bonne thérapie. Je m'appelle Valérie,
j'ai 53 ans, je vis a Antibes avec mes trois
samaritains que je remercie du fond du
coeur : mon mari 59 ans, un garcon de
33 ans et une fille de 31 ans. J'ai été opé-
rée le 5 septembre 2019.

Le 18 juin 2019, je peux dire qu'un tsu-
nami est venu tout renverser dans ma
vie, nos vies, je sais, c'est une devise du
Tsunami. ]'étais serveuse en restaura-
tion avec soirée dansante (piano-bar).

J'ai été opérée par le Professeur Paquis a
I'hopital Pasteur de Nice d'une éxerese
d'un Ostéoméningiome sphéno orbi-
taire gauche de cinq centimétres qui
m'écrasait le nerf optique. Il en reste
un résidu a surveiller tous les ans avec
radiothérapie si besoin. Pour l'instant il
a peur de moi : il se tient tranquille (je

vous rassure, il y a deux ans, je n'au-
rais méme pas eu lidée de tenir ce
propos). Je suis restée en soins inten-
sifs du 5 au 09 septembre 2019 puis,
jusqu'au 13 septembre dans le service
classique avant d'aller en clinique de
convalescence. Tout a démarré par des
problemes de vision que je mettais sur
le compte de la fatigue. Un écoule-
ment de plus en plus fréquent de mon
ceil gauche est apparu. Sur les conseils
d'une esthéticienne qui me faisait des
soins du visage (que je remercie égale-
ment), j'ai pris rendez-vous chez mon
ophtalmologue. Diagnostic : Je suis at-
teinte d’'une exophalmie voyante. Avec
le recul, en revoyant des photos, je
ne comprends pas comment nous ne
nous en sommes pas rendu compte !
J'avais méme demandé a mon esthé-
ticienne de me raccourcir mes cils,
parce que le ricil me barbouillait mes
verres... Ce qu'elle n'a pas voulu faire
sans l'avis de mon ophtalmologue.

Le mardi 11 juin 2019, premiére visite
ophtalmologique. Un voile blanc de vi-
sion est apparu (quinze jours avant eee
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eee lavisite), mon ceil gauche était des-
cendu a 2,5/10 (pour vous rassurer, il est
revenu a 7,5/10). Ma question a la fin
de l'examen : alors qu'est-ce que vous
voyez, j'ai quoi ? Sa réponse : ce n'est
pas ce que je vois qui me dérange, c'est
Cce gue je ne vois pas qui pose probleme.
Je dois passer un scanner sans injection,
il y a une semaine d'attente. Ca parait
long mais trés rapide en soi. Contente
d'y aller pour avoir une réponse avant
le début de ma saison, j'y vais relax et
toute seule. Scanner sans injection ef-
fectué le mardi 18 juin 2019. En attente
dans le box, l'opérateur revient me voir :
“désolé madame, on doit recommencer
l'examen avec injection, on doit appro-
fondir le résultat.”

Sans m'inquiéter outre me-
sure, je repasse l'examen. Re-
belotte, Je me rhabille, jat-
tends, la secrétaire m'apporte
le résultat, merci au revoir.
Dans le couloir j'ouvre l'enve-
loppe je lis le compte-rendu

voir mon ophtalmologue. Je retourne
a ma voiture. Aprés ce choc émotion-
nel intense, j'ai craqué. Bloquée, en
larmes sur le parking, je n'ai pu démar-
rer qu'une heure aprés. Impossible de
prendre mon poste ce soir la.

Je n'ai plus eu le droit d'étre seule aux
rendez-vous médicaux. Mon mari s'en
est tellement voulu de ne pas avoir été
la. Je le conseille a tout le monde dans
la mesure du possible, allez aux exa-
mens accompagné. J'ai repris le travail
le lendemain, et ce jusqu'a l'opération.
Moralement, j'avais besoin de travail-
ler, ca m'a évité de ruminer. Chacun
réagit comme il le sent, comme son
état physique, son état d'esprit, ses an-
técédents le permettent.

Moralement, j'avais
besoin de travailler, ¢a

Je n'y comprends rien mais suf m’a éVité de ruminer.

images, je me rends compte

qu'il y a un truc, une tache,

inquiétante. Pour le coup, je fais demi
tour et demande a voir le médecin.
Le radiologue vient vers moi. Je pense
avec le recul qu'il aurait préféré que je
parte sans linterpeller. Il m'explique
gentiment et clairement, avec de l'em-
pathie. Il me demande si jai eu une
méningite, évoque un méningiome...
Enfin, il me conseille d'aller au plus vite
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Le mercredi 19 juin 2019, c'est le branle-
bas de combat avec mon ophtalmo-
logue qui a géré du tonnerre ma prise
en charge (irm, fond de l'ceil, etc...).
Prise de contact avec mon neurochirur-
gien a Nice. S'il ne pouvait pas, elle me
dirigerait vers la Timone a Marseille ou
encore a Lyon. Ma premiere réaction fut
de faire des recherches aupreés de ‘Doc-
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teur Google'... J'ai envie de dire mau-
vaise idée, mais C'est grace a mes re-
cherches sur Google que j'ai trouvé des
infos sur notre association Amavea et
sur les Méningiomes et le rapport avec
les traitements en cours. Suite a ces in-
formations, j'appelle ma gynéco le 1*
juillet. Je lui pose des questions a propos
de lalerte lancée, elle sait qu'on se voit
toujours en novembre et me dit qu'on
en parlera en fin d'année. “heu... ¢a fait
2 semaines qu'on m'a diagnostiqué un
méningiome !" Elle me demande d'arré-
ter le traitement et me donne un ren-
dez-vous la semaine suivante. J'ai pris
du Lutenyl de 2003 a 2010 suite a une
trés grosse poussée d'acné (qui était en
réalité un rejet de mon traitement), puis
je suis passée au Lutéran et Oromone
jusqu'en juin 2019. Soit une période de
plus de 16 ans ! Je lui avais pourtant de-
mandé une hystérectomie au début de
notre rencontre (a 35 ans), je n'avais pas
supporté le stérilet de mon ancienne
gynéco, j'avais un utérus fibromateux,
mes deux grand-meéres ont eu un can-
cer de l'utérus, ma maman a eu une
hystérectomie pour gros fibromes...
Donc ne voulant plus d'enfants, je vou-
lais prendre les devants. Sous prétexte
que j'étais trop jeune, elle m'a passé
sous Lutenyl puis sous luteran. C'est s(r
que ¢a m'a séché les fibromes... et sur-
tout fait pousser un champignon. Merci
l'engrais !

Le 26 juillet 2019, donc, premiére ren-
contre avec le Professeur Paquis. Il nous

guerﬂéra un Jour

= bou jours

*‘Tﬂ

explique U'IRM, la suite a venir, la prépa-
ration psychologique. Il me dit de me
tenir préte a perdre la vision de mon ceil
gauche. La récupération, la chirurgie es-
thétique si besoin de mon visage, il veut
m'opérer début Aolt. “Non, non, je tra-
vaille en restauration !” “Ah, vous n'étes
pas en arrét ?"

Finalement, l'opération est program-
mée le 5 septembre 2019. Il faut comp-
ter une semaine de repos avant, et
apres il faut prévoir trois mois d'arrét.
Ma réponse : “ah bon ? Un mois ¢a ne
sera pas suffisant ?” oo
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eee Les mois de juillet et aolt seront
deux mois tres chaotiques au niveau
mélange des sentiments : peur, colere,
interrogations, incompréhension, mal-
étre, tristesse, camouflage “Tout va
bien”, craquage. .. Heureusement, je me
consacrais a fond dans ma saison. Enfin
le dernier jour de boulot est la, cing jours
avant l'opération. Dur, dur, tres dur de
me demander comment je serai apres.
Tout compte fait au lieu de faire du ran-
gement a la maison pour m'occuper l'es-
prit, je fais des sorties en famille et je me
repose.

Le 4 septembre 2019, l'aprés-midi, j'enre-
gistre mon admission a 'hopital Pasteur.
En mode trés mélangé de sentiments.

Le 5 septembre, je rentre au bloc a onze
heures. Mon mari qui m'accompagne
devra s'arréter a l'entrée du service : avec
le confinement du Covid je comprends
le désarroi des familles. Je suis placée en
salle de réveil vers vingt et une heures
puis, en soins intensifs (j'ai su et com-
pris bien aprés, que ma famille était plus
qu'inquiéte, contrairement a moi dont
le cerveau sétait mis en quarantaine...).
Jusqu'au 9 septembre, c'est le trou noir,
donc pour le coup, jétais la plus sereine
de la famille. Apparemment ce qu'il s'est
passé, C'est que jai eu une hémorragie.
L'IRM de contréle du lendemain indique-
ra que tout va bien. Encore heureux que
mon mari ait pensé a prendre des photos :
ma premiere photo, nos retrouvailles a la
sortie de la salle de réveil, je suis en pleurs
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(de joie), tellement heureuse d'étre réveil-
lée et que mon ceil soit sauvé.

Mon mari repart chez nous, heureux et
enfin soulagé. Il vient de passer douze
heures de stress intense qu'il n'arrive
toujours pas a oublier. Le lendemain, il
vient me voir, serein. Et la, sous le choc
émotionnel quand il me voit ! C'est vrai
qu'entre les deux photos on se demande
ce qu'il s'est passé... Je ne suis plus moi...
je parlais comme une petite fille de 3 ans.
Je n'étais pas cohérente, impossible de
donner la bonne date. Le 6 septembre,
il paralt que j'annonce février. |'étais pré-
parée a ne pas me réveiller, je ne voulais
pas d'acharnement thérapeutique au cas
ou, mais soit c'était fini, soit j'étais sor-
tie d'affaire ; l'entre deux on en avait fait
abstraction. Mon mari a été prévenu que
mon arrét de trois mois allait passer de
sept a douze mois.

Le neurochirurgien je l'ai vu passer dans
ma chambre apres les soins intensifs,
avec des éleves, je 'ai regardé avec limite
de la haine, en le détestant en pensant
trés fort pourquoi m'avoir réveillée ! Je
me sentais en état de légume, totale-
ment vidée, plus aucun repeére... Je lui
avais marqué tout ¢a sur une feuille, que
je lui avais transmis a la premiere visite
post-opératoire. En m'excusant sincére-
ment d'avoir pu avoir ces pensées et en
le remerciant infiniment la route a été
longue, pleine d'emblches : fatigue in-
tense, déconnection de la réalité, fibro-
myalgie... C'était affreux.
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Mon mari a eu un trés grave accident
de circulation en deux roues, cing mois
apres mon opération, il en gardera des
sequelles. Deux mois en clinique de
convalescence (ironie du sort, il était
dans la méme clinique que moi). Ca m'a
permis d'arriver a faire des choses pour
refaire surface. Pour essayer d'échanger
nos roles. Mes 3 samaritains ont été par-
faits, donc a moi d'essayer de renvoyer
l'ascenseur, c'était compliqué, je ne suis

se sent lachée dans la nature sans au-
cune idée de qui voir apres. En gros, nous
avons retiré le ‘squateur’, nous surveil-
lons le reliquat, vous étes debout, tout va
bien... Cest grace a Amavea que nous
arrivons a refaire surface dans l'inconnu !

Apres un traitement de cing mois au
Keppra, je n'ai pas fait de crise d'épilepsie.
Mais il me reste des séquelles : diplopie,
aphasie, amnésie, insomnie, fibromyal-
gie,  dépression,
prise de poids

Deux ans et huit mois aprés (i o). s

l'opération, je commence a
diminuer mon traitement.

plus multitaches. Je mettais mon énergie
a rude épreuve. La dessus, notre généra-
liste qui m'a fait perdre pied neuf mois
aprés (Mai 2020), en me faisant com-
prendre que je m'étais mise en mode
“assistée”, alors qu'il nous suivait depuis
trente cing ans ! Quand je lui ai demandeé
mes comptes rendus pour commencer
mon dossier chez notre groupe Dante,
il m'a dit qu'a part s"Ameéricaniser’ pour
engraisser des avocats, ¢a ne servait a
rien. Les médicaments n'ont rien de cou-
pable, les méningiomes existent depuis
Napoléon... Cest vrai que dans les ser-
vices de Neurochirurgie, si l'accompa-
gnement d'apres pouvait se mettre en
place, ce serait un plus. Avec le recul, on

de concentra-
tion, plus de mul-
ti-taches  (impos-
sible de reprendre
mon travail). Je
vais devoir faire un
reclassement. Jai
fait presqu'un an de cours d'orthopho-
nie (en retard facilement de 6/8 mois,
parce qu'impossible d'en trouver). Mais
cela m'a fait beaucoup progresser sur la
concentration, la mémorisation. Le rhu-
matologue m'a prescrit un traitement
anti inflammatoire . Le Centre Anti-Dou-
leur est au top.

Deux ans et huit mois apres l'opération,
je commence a diminuer mon traite-
ment et je vois un psychiatre depuis un
an et demi. J'ai été reconnue travailleur
handicapée et une demande en invalidi-
té catégorie 1 est en cours. Mon témoi-
gnage me permet de tourner une page et
de continuer a avancer. [
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Fascale

Nous sommes
des guerrieres

onjour les guerriéres ! J'ai long-
B temps hésité a raconter mon

histoire parce que par rapport
a d'autres, je m'en suis bien sortie. Mais
ca peut aussi permettre a des filles an-
goissées de voir que parfois, ¢ca peut
aussi se passer (relativement) bien.

2013, licenciée économique, je dé-
cide de passer mon BTS d'Assistante
de Gestion. Ca fait neuf mois que
je bosse a raison de neuf heures par
jour pour y arriver. Mais une bosse sur
mon crane commence

a m'inquiéter et je fi-

qui me dit “c'est urgent, il faut opé-
rer, vous avez deux méningiomes et
un cedeme.” Et moi de répondre que
je ne peux pas parce que je dois pas-
ser mon BTS. A sa réponse “méme pas
en réve” je commence a comprendre.
Donc la premiere opération est lan-
cée, difficile, avec un reste de tumeur.
La seconde est prévue pour dans cinq
mois. Ca me permet de continuer
a blcher comme une folle pour cet
examen et le stress est tellement fort
que je ne veux penser qu'a ¢a et pas

nis par aller voir mon Se lancer é Corps Perdu

médecin qui me pres-

crit une radio. Passée le dans un Projet’ Peut-

matin méme, ma toubib
me demande de repas-

rer done toreem i @tre est-ce la solution ?

prend un rdv pour une

IRM le lendemain. Elle

a compris que quelque chose ne va
pas et est hyper réactive. Merci a elle.
Le lendemain on me signale qu'il y a
deux anomalies. Un rendez-vous est
pris aussitdt chez un neurochirurgien
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a ces trucs que j'ai dans la téte. Une
semaine avant la deuxiéme opération,
j'obtiens mon dipléme. J'ai 55 ans a ce
moment-la et tellement fiére. J'y suis
arrivée | Malgré tout.

Fuscale | Nous sommes des guerriéres

J'ai eu la chance a ce moment-la de
pouvoir penser a autre chose et de ne
pas trop stresser.

Se lancer a corps perdu dans un pro-
jet peut-étre est-ce la solution ? Si
vous aviez des idées de reconversion,
de création d'entreprise ou d'autres
choses... avant la découverte de vos
méningiomes, peut-étre est-ce le bon
moment de se lancer !

Allez zou les guerriéres !! |
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Marlene

Un seul mot d'ordre :
ecoutez-vous !

= té 2020 je lis plusieurs articles qui
E mettent en garde contre la prise
du Lutéran et du Lutényl pendant
une longue période. Ces articles parlent
de tumeurs, de méningiome. Je lis tout
ceci avec beaucoup d'intérét, j'ai alors 48
ans, on ma diagnostiqué de l'endomé-
triose a l'age de trente ans, j'ai été opérée
deux fois. J'ai ‘bénéficié’ d'un traitement
par le Lutényl puis par du Lutéran pendant
vingt ans.

Ala lecture de ces différents articles je ne
sais plus trop si je dois continuer ou non
a prendre ce médicament. Mon méde-
cin traitant n'est pas au courant et mon
rendez-vous annuel avec la gynécologue
n'est prévu que pour le mois d'octobre.
Alors je ‘bricole’ avec le traitement, je le
prends un peu, plus, un jour sur deux...

Le 14 octobre 2020, I'heure du rendez-
vous a enfin sonné. La gynécologue que
je consulte une fois par an depuis plus de
10 ans me regoit en me disant qu'on va
changer de traitement sans vraiment me
parler des conséquences de ma prise de
Lutéran pendant toutes ces années. Elle
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doit sans doute penser que j'en sais suffi-
samment puisque je lui ai indiqué que jai
lu quelques articles sur le sujet. Elle m'aus-
culte, me demande si jai des douleurs,
je lui réponds alors qu'effectivement j'en
ai mais qu'a partir du moment ou j'ai eu
cette chance d'avoir mes deux filles je ne
me plains pas de ces quelques douleurs.

A ces mots, elle fait machine arriére et
me dit “ah mais oui vous aviez du Luté-
ran a cause de l'endométriose vous ?" Et
elle change alors l'ordonnance initiale en
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me demandant si j'ai des maux de téte. Je
lui réponds qu'effectivement oui donc elle
me prescrit une IRM avec injection. Elle
me prescrit du Sawis gé 2mg (Diénogest),
je ne le prendrais pratiquement pas.

L'heure du glas sonne le 22 octobre 2020,
j'ai eu quelques jours pour cogiter un peu
le sens de tout ¢a, sans vraiment m'en
préoccuper et en toute honnéteté en pen-
sant que ¢a ne pouvait pas marriver. Je
passe l'examen seule, nous sommes en
plein COVID, mon mari m'attend dans la
voiture. Lexamen est terminé je suis dans
la cabine en train de me
rhabiller quand le médecin
entre en m'annongant que
j'avais une tumeur au cer-
veau de type méningiome.
La terre s'écroule sous mes
pieds, je n'entends plus
vraiment ce qu'il me dit,
mais il faut consulter un
neurochirurgien sur Lille,
pas sur Dunkerque. J'ai envie de pleurer, de
crier et de me sauver en courant, mais il
faut attendre les papiers et il va falloir an-
noncer tout ¢a a mon mari et a nos filles.
Alors je laisse mes larmes et mes cris dans
cette cabine.

Les semaines qui suivent sont longues et
pleines d'interrogations mais personne
pour y répondre. Je continue a travailler,
C'est mon échappatoire, personne n'est au
courant. J'ai la chance d'étre trés entourée,
mais la nuit tu es en téte a téte avec ta
tumeur, je ne connais rien d'elle a part ces

mesures (26mm), les angoisses nocturnes
commencent. J'ai informé la gynécologue
et lui ai transmis le compte rendu de l'exa-
men, je n'ai plus jamais eu de nouvelles.

Il va falloir attendre le 7 janvier 2021 pour
avoir un rendez-vous avec un neurochirur-
gien au C.H.U. de Lille. Un rendez-vous at-
tendu mais tellement angoissant. Lors de
ce premier rendez-vous, mon mari et une
de nos filles m'attendent dans la voiture
(COVID). Cest dans la salle d'attente que
je me rends compte que je suis a seule a
ne pas étre accompagnée, alors que j'avais

Se lancer a corps perdu
dans un projet peut-étre
est-ce la solution ?

tellement besoin de leur présence. Je se-
rais recue par l'interne, le neurochirurgien
ayant beaucoup de retard a cause d'une
opération urgente.

Cette jeune femme examine mon IRM
avec beaucoup d'intérét et me rassure, en
m'expliquant que le méningiome est une
tumeur bénigne et qu'il a sans doute été
favorisé par la prise prolongée du Lutéran.
Larrét de celui-ci peut permettre une sta-
bilisation voire une régression en volume
du méningiome. Elle me propose un ren-
dez-vous pour le mois de mai. oo
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eee Le cceuret la téte un peu plus légers,
la vie continue malgré les maux de téte et
la fatigue persistante méme si le ménin-
giome est dit ‘asymptomatique’

Le 6 mai 2021, mes filles m'accom-
pagnent au CHU et 'ambiance est plu-
tot bonne dans la voiture sur la route,
['IRM révéle qu'il n'y a pas de différence
significative depuis le premier examen.
Nous sommes persuadées alors qu'il
sagit d'une visite de

contréle et que ce

rer, je ne vous entends plus, je n'imagine
que le pire et évidement je pense a mon
mari et a nos enfants.

La vie continue, nous multiplions les
sorties, les rendez-vous avec les amis,
les balades, les vacances. En apparence,
une vie presque normale, car quand je
me retrouve seule les angoisses m'enva-
hissent et c'est quand méme compliqué
au quotidien de vivre avec cette épée de

méningiome ne fera La Vie Continue’ NOuUsS

plus parler de lui.

Cest le neurochirur- mUl.tiPlionS les Sorties,

gien, qui me regoit
seule encore une

e eommerr  les balades, les vacances

et mannonce alors

la présence d'un

cedeme péri-lésionnel en plus du ménin-
giome (cedeme que l'on peut voir dés le
premier examen du mois d'octobre) et
que donc par conséquent il va falloir s0-
rement opérer. Il me signifie également
que mes maux de téte ne sont pas dus au
méningiome. Nous nous reverrons qu'au
mois d'octobre avec une IRM encépha-
lique et une médullaire. Je suis boulever-
sée a l'idée de subir cette opération. Le
neurochirurgien indiquera sur le compte
rendu de cette visite : “on note une an-
xiété, chez la patiente, liée a la lésion in-
tra cranienne” ; Oui docteur je suis plus
qu'anxieuse a lidée d'étre opérée : jai
PEUR et en plus il faut encore attendre.
Méme si vous avez essayé de me rassu-
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Damoclés. Ma famille, mon entourage et
mon travail m'aideront a tenir jusqu'a la
prochaine convocation au CHU en oc-
tobre 2021. J'ai de plus en plus mal a la
téte et je suis tres fatiguée. Et voila déja
une année que nNous Vivons avec ce meé-
ningiome. Voila des semaines que je me
prépare a l'éventualité de me faire opé-
rer. Mon mari, lui n'est jamais venu avec
moi en consultation, il pensait que j'y
échapperais.

Pour cet ultime rendez-vous, nous déci-
dons de nous y rendre ensemble (Nous
avons tous les deux notre pass vaccinal).
C'est important également pour lui aussi
d'entendre et de comprendre. Le coupe-
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ret tombe, l'opération aura lieu avant la
fin de l'année. C'est surtout a cause de
l'cedéme qui serait sirement de grade 2,
d'aprés le neurochirurgien. Je suis convo-
quée par mail pour l'opération et j'ai un
rendez-vous avec |'anesthésiste par visio-
conférence. Ce dernier se passe tres bien
et l'anesthésiste m'explique le déroule-
ment de l'opération et mon séjour au
CHU.

Il m'a rassurée, méme si jai appris la
veille de l'opération que cet anesthésiste
n‘avait plus 'habitude de fréquenter le
bloc et que parfois il avait des propos qui
ne rassuraient pas du tout les patients.

J'ai été opérée le 4 février 2022 et tout
s'est bien passé. Le neurochirurgien a en-
levé le méningiome et 'cedéme, je n'ai
donc pas recours a la radiothérapie.

Le personnel est au petit soin pour vous
lors de votre séjour aussi bien en soins in-
tensifs, qu'en service. Quand je sors jai
un petit bonnet et encore un pansement
sur la cicatrice. Aujourd’hui je la cache
un peu avec une méche mais ce n'est
presque pas visible. (7 semaines post
opération)

J'ai attendu longtemps les résultats ana-
path, mon médecin traitant n'avait rien
non plus. J'ai fini par téléphoner au ser-
vice directement, la secrétaire ne voulait
pas me les communiquer, pas avant le
prochain rendez-vous de juin, et la on a
juste envie de hurler au téléphone il s'agit

de Ma santé et Ma tumeur. Elle daigne-
ra quand méme a les envoyer par voie
postale. La tumeur et 'cedéme sont de

quoi alors on ne vous communique pas
ces résultats.

En sortant de ['hopital, je pense que la
convalescence sera longue, méme si le
neuro vous dit que 15 jours apres l'opéra-
tion, vous pourrez reprendre. ...n'écoutez
surtout pas ¢a, c'est votre corps et votre
téte qu'il faut écouter avec tout le res-
pect que je dois au neuro, il ne sait pas ;
C'est votre santé, votre corps, votre téte,
votre tumeur.

Voila mon parcours que j'avais envie de
partager. Il est clair que quand on vous
balance tous ces gros mots en pleine fi-
gure, ‘tumeur au cerveau’, cC'est dur et ef-
frayant mais il ne faut pas baisser les bras
(ily a des coups de mou et de doute évi-
demment).La fatigue n'a plus rien a voir
avec celle d'avant l'opération et les maux
de téte ont disparu.

Aujourd’hui C'est fait et j'ai presque récu-
pérée a 100% je ne regrette pas méme si
j'avais la peur au ventre. Je déplore juste
le manque d’empathie parfois, méme si
le corps médical a 'habitude, il perd par-
fois de vue que nous n'avons pas 'ha-
bitude de nous faire ouvrir le cerveau.
Beaucoup d'angoisse avant et apreés
l'opération mais j'ai eu la chance d'étre
trés bien entourée, et aussi le choix d'ad-
hérer a ['association. [
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Karen

Un traumatisme
qui ne doit plus arriver

e m'appelle Karen, j’ai 42 ans, ma-

rige, 2 enfants. Je suis secrétaire

médicale en radio dans un éta-
blissement privé. Mes 6 locataires ont
été découverts de facon fortuite le 15
juillet 2020 (1 en lobe temporal gauche
et les autres au niveau de la partie pos-
térieure de la faux du cerveau et la partie
postérieure des lobes pariétaux).
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J'avais des vertiges, des maux de téte de-
puis quelques jours. Mais comme, j'étais
trés fatiguée a bout de nerfs pour d'autres
problemes, je n'y ai pas prété attention.
Mon fils Mathis 14 ans a cette période,
ce jour-la, a appelé le SAMU, a été cher-
ché une voisine, je venais de faire un ma-
laise devant lui. Il a appelé mes parents
qui devaient partir et ont fait demi-tour,
il a appelé son pére au travail et son frere
qui était en apprentissage en Mayenne.
J'ai été aux urgences la ou je travaille et
la prise en charge a été top. Je pensais
rentrer le soir méme (pour moi, ce n'était
rien) mais j'ai passé un scanner du crane
et puis le radiologue a voulu approfondir
en pleine nuit en me faisant passer une
IRM du créne (alors que l'on ne fait pas
ce type d'examen la nuit). A ce moment
précis, j'ai compris que quelque chose
n'allait pas, que ce n'était pas normal. Le
couperet est tombé, l'urgentiste, tous les
soignants qui sont mes collegues, m'ont
entourée comme jamais a l'annonce du
diagnostic, on m'a dit que javais des lé-
sions cérébrales graves. Ils étaient aussi
touchés que moi en me voyant « encais-
ser » le choc, c’était brutal. Je ne voulais
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pas prévenir mon mari, je voulais rester
seule, appeler un notaire pour que les en-
fants et lui n'aient pas de papiers a faire,
comme si j'avais déja senti que cela allait
étre long et laborieux, mon collégue ur-
gentiste a appelé mon mari et lui a de-
mandé de venir a la clinique, c'est lui qui
lui a fait lannonce. Il est resté stoique, je
voyais sur son visage l'inquiétude mais il
n‘arien dit, il a juste souri en disant “ca va
aller ne t'inquiéte pas”
. Je suis restée hospi-
talisée 3 jours, ou le
personnel était préve-

reprendre parce qu'il n'a pas fini. Il nous
parle de suivi, mais ne nous parle pas de
l'cedeme déja apparent ni des possibili-
tés de soins (opération, radiothérapie....)
et on repart avec ¢a et une IRM dans 3
mois. Mon état se dégrade brutalement
en décembre 2020, a nouveau appel au
SAMU, on me fait un nouveau scanner
apparition d'un cedéme cérébral en plus
du papillaire mais ¢a on ne me le dit pas

Ma vue se dégrade de plus

nant, rassurant. Mon en plUS, mes MauX de

dossier a été transféré

e téte sont plus présents et

du tout de neurochi-

wugen rencant mon A€ Plus en plus forts.

séjour, rien ne m'a été

caché, demblée le

chef de service m'a parlé de ma contra-
ception et m'a informé que le Lutéran et
le Lutényl étaient LA cause de ces intrus
dans ma téte (oui, j'ai pris les deux tant
qu'a faire autant faire compliqué quand
on peut faire simple).

La prise en charge au CHU a été bien
plus compliquée au début, par le Doc-
teur X (je ne veux pas le nommer pour
des raisons qui me sont propres). Le
premier rendez-vous était le 22 juillet
2020, il dit que tout va bien que mes
tumeurs sont ‘bénignes’ (mot que je dé-
teste, cela reste des tumeurs), je craque.
Il me demande sur un ton austéere de me

et on me laisse sortir comme si de rien
n'était, convocation le 30 décembre
2020, on ne sait pas pourquoi, je lui
parle d'un début de perte d'acuité vi-
suelle, il me répond de prendre rendez-
vous la ol je travaille ce que je refuse, je
voulais que mon dossier reste dans un
seul centre hospitalier, au final j'aurais
un rendez-vous le 15 février au CHU.
Retour aux urgences du CHU le 20 jan-
vier 2021, on me dit que mes tumeurs
sont ‘malignes’ que l'on ne m'a pas tout
dit, que mon neurochirurgien va me
recontacter (a ce jour pas de nouvelles
YOUPI) et rebelote on me laisse partir a
2h du matin comme je suis venue. eee
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eee Ma vue se dégrade de plus en plus,
mes maux de téte sont plus présents
et de plus en plus forts. Rien ne bouge,
pas de convocation, pas d'appel du Dr
X. RIEN je suis dans une errance médi-
cale totale.

Je découvre l'association AMAVEA com-
plétement par hasard afin de trouver
une solution pour que je ne sombre pas
dans une errance médicale, (oui Google
vous propose des choses incroyables),
je prends plein d'information sur le site
internet et dé-

cide d'envoyer un

2021 ophtalmo, le 24 mars 2021 mon
dossier passe en RCP, le 25 mars 2021
l'infirmiere régulatrice m'annonce que
j'entre a I'hopital le 28 mars 2021 pour
une opération le 29 mars 2021. Mon
grand de 19 ans a ce moment-la rentre
a la maison (il vivait en Mayenne) voit
une valise préte et comprend que je vais
partir a 'hopital. J'informe les enfants
avec des mots simples en leur disant
que ce n'est pas grave, que tout va bien
se passer. J'informe mes parents qui en
ont eu gros sur la patate, et le reste de la

mail & lassocia- Mon grand m'aPPEIait

tion pour racon-

ter mon aven- Presque tous les jours en

ture, ma bataille,

e i Visio et me disait “maman,

nuelle Mignaton

me pond 1o tU Parles mieux, c'est cool.”

rapidement (buzz

l'éclair), grace a

elle jai une prise en charge hyper rapide
avec un autre neurochirurgien qui va
faire en 1 mois ce que le Dr X n'a pas fait
en 9 mois. Tous les examens sont refaits,
suite a l'examen du 15 février 2021 en
ophtalmo, je vois le Dr Le Reste le 19 fé-
vrier 2021, il me parle de deux cedémes
un papillaire (dont on m'en a déja parlé)
et un cérébral (le nouveau, inconnu au
bataillon mais présent depuis décembre
2020) qui s'installe comme s'il voulait
prendre le pouvoir, il me reprogramme
un nouveau rendez-vous le 23 mars
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famille mais en ne leur disant pas tout,
juste ce que j'ai envie de dire. Quand
j'embrasse mes enfants et mon mari le
dimanche, je leur ai dit au revoir comme
si je n'allais jamais revenir, comme si je
les voyais pour la derniere fois.

Mon séjour s'est tres bien passé, bon ce
n'était pas du 5 étoiles en plus période
covid, O visite. Les soignants ont été au
top du top, avec des sourires derriére
les masques, disponibles a la discus-
sion, au réconfort, aux réponses a des

Karen | Un traumatisme qui ne doit plus arriver

questions, l'interne du neurochirurgien
super avenante elle a répondu a toutes
mes questions sans tabou. C'est béte
a dire, mais j'en garde un super sou-
venir du bloc (une équipe anesthé-
siste qui raconte des blagues pendant
la procédure), a la réa, @ mon séjour
(15 jours), il y avait de ['humour, de la
bienveillance, de 'empathie. Au final,
un locataire a évacué les lieux avec une
exérese totale tout comme les deux
cedémes. Ma vue n'est pas revenue
comme je l'aurais souhaité, mon ceil
gauche voyait flou, je me suis dit qu'il
fallait du temps. Les examens post-
opératoires montreront qu'il ne re-
viendra pas, mon nerf optique gauche
a été lourdement touché a cause de
lcedéme cérébral. Mon méningiome
avait diminué avant l'opération mais
les cedemes avaient pris de l'ampleur,
c'est pour cela que lopération a été
programmée aussi vite. A mon réveil
en réa, le neurochirurgien était la, il a
pris le temps de m'expliquer l'opéra-
tion, de me dire de me reposer, que
cela allait prendre du temps...J'y suis
restée 3 jours, le retour sur terre était
compliqué, avec des crises d'angoisses,
la peur au ventre. J'ai eu une aphasie, je
m'énervais parce que les mots ne sor-
taient pas comme je le voulais, mon
grand me disait “maman, prends ton
temps, tu vas y arriver”, il m'appelait
presque tous les jours en Visio et me
disait “maman tu parles mieux, c'est
cool”, les soignants avaient le méme
point de vue que lui mais pas moi. Ma

famille, mon mari, mes voisins, mes
amis ont pris conscience a ce moment
que je revenais de loin.

Aujourd’hui, cela fait un an que jai été
opérée, cela reste un fort traumatisme,
un choc avec un suivi psychologique, qui
me fait du bien et devrait étre proposé
d'emblée a chacune d'entre nous. J'ai des
séquelles visuelles. L'oeil gauche a décidé
de prendre le large, mon champ visuel
binoculaire est restreint, du coup jai un
suivi pour les locataires qui sont encore
la et pour ma vue. Est-ce que je pourrais
reconduire ? Je ne sais pas. Est-ce que
je pourrais retravailler ? Je ne sais pas.
Est-ce que cette épreuve me rend plus
forte ? Pas slre. Est-ce que je vais me
battre ? Evidemment, pour ma famille et
en la mémoire de mon pére parti bruta-
lement 2 mois et demi aprés mon opéra-
tion. Lors de mon rendez-vous post-opé-
ratoire 8 jours avant son décés j'ai appris
que j'ai été opérée a temps. J'ai deman-
dé mon dossier medical pour monter
mon dossier MDPH (oh l'administratif
quel bonheur) et jai appris des choses
que l'on ne m'a pas dites. Alors oui je
vais me battre mais pas que pour moi,
les séquelles sont la. Je vais me battre
pour que cela n'arrive plus a personne,
pour qu'il 'y ait plus d'errance médicale,
pour que l'on soit prise au sérieux, que
les médecins qui recoivent les courriers
de la CPAM soient informés, qu'ils com-
prennent que c'est une vraie pathologie
et pas du stress, une dépression ou juste
de la fatigue. [
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Ily ale ‘avant’
etily ale ‘apres’

andrine, 54ans, un méningiome
atypique sur le nerf optique s'in-
filtrant dans le lobe frontal et si-

nus caverneux touchant la carotide. Jai
pris la pilule pendant vingt-cing ans (Ade-
pal/varnoline et trinordiol), jai eu deux
grossesses. J'ai commence a ressentir les
sympomes suivants : baisse de l'acuité vi-
suelle, maux de téte, mal au fond de ['ceil,
fatigue, probleme de concentration, acou-
phénes, hypersensibilité a tout, difficulté a
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entreprendre de nouvelles activités, téte
dans la brume (comme sur la photo). Jai
pensé bétement a une Peri ménopause.

Début 2018, jai rendez-vous chez mon
ophtalmo pour une visite de controle car
ma vue a baissé (6 mois d'attente) Sans
inquiétude car je suis myope et la pres-
bytie suit avec 'dge. On m'envoie consul-
ter a 'hopital pour faire des examens plus
approfondis car il est impossible de corri-
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ger ma vue. Bizarre | Suite a ce deuxiéme
examen on me prescrit une prise de sang
pour rechercher la maladie de Lyme et
une IRM cérébrale car il y a une possibilité
de sclérose en plaques. Aie !

Les résultats tombent : jai la maladie de
Lyme. Je suis donc mise sous antibiotiques
(recherche sur le net et grosse inquiétude)
puis suivent les résultats de 'IRM. Le ra-
diologue me fait part d'un air dramatique
de mon méningiome (aucune idée de ce
que c'est.... tumeur ?!) il me dit de consul-
ter en urgence un neurologue (ce que je
ne fais pas mais plut6t prends un rdv avec
un neurochirurgien). Je repars seule en
voiture completement anéantie.

Lhistoire, ou plutét, le parcours du com-
battant commence Premier professeur.
Je prends rendez-vous a Paris a I'hopi-
tal, au batiment des consultations ou le
professeur me recoit tres mal me préci-
sant que la premiére visite se fait en ville
et non a l'hopital. En plus en arrivant je
m'étais trompée de batiment (batiment
des hospitalisations) et découvert l'in-
salubrité des locaux, une vraie horreur.
Puis, durant la consultation une femme
téléphone j'entends la conversation, elle
souffre, le prof lui dit de prendre du Do-
liprane... il regarde mes radios et gri-
bouille méme dessus pour m'expliquer
comment il pense procéder. Il me donne
un rdv pour opérer la semaine suivante
en urgence. Les dépassements d'hono-
raires augmentent au fur et a mesure de
la conversation. Je repars effondrée en

pleurs, impossible a consoler. Quelques
jours suivants, aprés une grande ré-
flexion j'annule l'intervention pour avoir
un autre avis.

Second professeur. Aprés plusieurs re-
cherches on me recommande vivement
le Prof Proust a Starsbourg. J'habite en
Normandie donc je pars en TGV avec ma
fille pour m'accompagner. J'arrive a 'hopi-
tal, le rendez-vous est annulé car le pro-
fesseur a eu une urgence : il est au bloc
toute la journée. J'explique que je viens de
loin et réussi a obtenir un rdv le lendemain
alors qu'il ne consulte pas. Tres sympa-
thique et professionnel il m'explique que
les méningiomes sur le nerf optique sont
risqués et qu'il faut mieux le surveiller. Il
compare mon méningiome a une patate
molle mélangée a des nouilles et je com-
prends tout de suite cette image ! Il m'en-
voie a ['hopital de Rothschild a Paris spé-
cialistes des yeux et plus proche de chez
moi.

Entre temps au resto avec mon mari le
hasard nous fait rencontrer a la table voi-
sine un médecin qui nous dit d'aller abso-
lument a Marseille a la Timone. Pourquoi
pas, quelgues jours de vacances la-bas
feraient du bien ! alors ok. Je prends les
billets de train que je dois annuler par la
suite car le rdv est reporté la semaine sui-
vante... Pas simple !

Mon mari est artisan et réussit a se libé-
rer. Donc nous voici a la découverte de
Marseille et du troisieme professeur. eee
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eee Le Professeur Dufour me recoit trés
gentiment et je suis en confiance, mais
nouvelle suggestion : pourquoi ne pas
commencer par de la radiothérapie.
L'idée me plait bien car pas d'ouverture de
crane. Mais il m'envoie consulter le pro-
fesseur Froélich a Lariboisiere car pour i
C'est Le spécialiste des méningiomes. Tout
¢ca dans un délai tres limité car j'ai mon rdv
a Rothschild qui m'attend :

Le quatrieme professeur me regoit trés
désagréablement en me faisant la morale
pendant 10mn car jai roulé mes radios
(plus pratique a transporter !) je pense
que le CD est plus important non ? Donc
le courant n'est pas du tout passé. Pour lui
l'opération est envisageable, complétée
ensuite par de la radiothérapie puisqu'on
ne pourra pas tout retirer.

Mon méningiome est
stable depuis quatre ans

Enfin, le cinquieme professeur : trés gen-
til, il m'explique que le professeur Proust a
raison. On surveille avec une IRM d'abord
tous les six mois, puis tous les ans et on
contréle ma vue régulierement.

La radiothérapie n'est pour lui pas une
bonne idée ni la protonthérapie (vue en
pluridisciplinaire et je comprends méme
qu'il y a un risque de récidive avec muta-
tion). Mon méningiome est stable depuis
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quatre ans, toutefois ma vision est de
moins en moins bonne car le méningiome
compresse trop mon nerf optique, il est
en souffrance avec un risque de cécité.

Lopération est prévue début juin de cette
année 2022 soit dans deux mois. Donc ¢a
reste une affaire a suivre avec l'inconnu.

Ilyale ‘Avant’ et le ‘Apres'. Je suis d'abord
en mi-temps thérapeutique pendant
deux ans puis en invalidité, je travaillais
sur ordinateur. Entre temps j'ai découvert
l'association Amavea qui m'a été d'un
grand soutien, m'a donné de trés bons
conseils bienveillants et je l'en remer-
cie | Clest une épreuve trés épuisante. Je
suis actuellement prof de danse et de Pi-
lates et j'espere gu'en septembre je serai
en forme pour reprendre mes cours. Le
stress, la peur au ventre au
quotidien.

Les larmes coulent. Les té-
moignages me sont d'une
grande aide. Pas une ques-
tion sans réponse cCest
trés rassurant de se sentir soutenue par
vous toutes. Je croyais étre un cas parti-
culier mais je me rends compte que nous
sommes nombreuses et toutes avec nos
maux, nous sommes de vraies combat-
tantes et nous en ressortons plus fortes.
Jai la chance de pouvoir me reposer
quand j'en ai besoin. Mon entourage est
compréhensif et souffre pour moi mais je
fais toujours bonne figure malgré tout. Je
vous envoie toute ma tendresse. [

8 ’ .

Comme une sorte
de double peine

'ai 49 ans et presque 30 ans

sous Lutényl. Jai été opérée

d'un méningiome en janvier
2019. Le traitement hormonal m'a été
administré dés l'age de 16 ans. Aprés
le diagnostic d'une maladie génétique
rare, le syndrome de Turner, en raison
de latrophie de l'organe sexuel et en
l'absence de signes de puberté. Avec
une sterilité associée aux symptoémes,
celle-ci a aussi eu pour ma part des
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répercussions sur mon audition avec
des otites et paracentéses a répétition
pendant la petite enfance. La greffe et
la pose d'une prothése a l'age de 8 ans
n'est que le début d'un parcours mé-
dical long et peu de communication
entre les professionnels de santé. La
partie psychologique est presque igno-
rée : j'ai mis du temps a me construire
et a m'installer dans une vie sentimen-
tale stable.

A 43 ans, il m'est proposé un appareil-
lage pour limiter la géne quotidienne
et préserver les capacités de compre-
hension. J'ai intégré le fait que le trai-
tement hormonal devait soigner les
troubles et me permettre d’avoir un
cycle artificiellement avec une pres-
cription automatique. En dehors de
signes de fatigue et peu de résistance
physigue, je ne ressentais pas d'autres
symptomes. Par contre, je n'étais pas
souvent prise au sérieux mais c'est le
lot de beaucoup de femmes !

Fin 2018, je commence a voir flou et
a ressentir un point de pression. eee
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eee Je prends linitiative de faire un
test chez l'opticien. Loin de me dou-
ter de ce qui allait encore se passer au-
dessus de ma téte. Puis tout s'enchaine
tres vite avec des examens médicaux,
dont une IRM qui confirme qu'un mé-
ningiome loge pres du nerf optique le
comprime et entraine une altération
sévere de lacuité vi-

suelle (vision périphé-

de l'événement et je me suis laissée
transporter dans des souvenirs heu-
reux.. En lachant prise et remettant
mon destin entre les mains du chirur-
gien.

Aujourd’hui, j'ai repris des forces et
cette date marque une renaissance.

i) ducoregauche. - Mon état va vite se
Le lien est fait avec la dégrader, le méningiome

prise de progestatif. Je

suis sous le choc avec est de Petite taille mais

un passage a vide de-
vant cette regle du

camite e doure ML placé et la seule issue

peine équivalent a

deux sens atteints. Le eSt l'OPéI"ation.

neurochirurgien m'ex-

plique que mon état

va vite se dégrader, que le méningiome
est de petite taille mais mal placé et
que la seule issue est l'opération.

En suivant les conseils du groupe de
['Association Amavea, j'ai pris un deu-
xieme avis et mon médecin traitant
m'a aidée a canaliser mes angoisses et
a exploser ma colere face a l'inaction
et le manque d'explications de mé-
decins spécialistes. Cela dans le cadre
d'un suivi régulier pour une maladie
chronique.

Puis mentalement et grace au soutien
de mon entourage, je me suis détachée
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La convalescence m'a permis de me
recentrer sur mes priorités et ma vie
se réorganise petit a petit : les dépla-
cements en transports en commun ou
le covoiturage, la reprise d'une activité
professionnelle a temps partiel...

Selon la formule consacrée (et non
la formule génétique), longue vie a
l'association Amavea, tout en saluant
engagement de la présidente et des
autres bénévoles. L'action en justice
permet aussi de libérer la parole des
victimes et cela est indispensable
pour retrouver l'estime de soi et la
confiance. [

Louise

Le jour ou
ma vie a basculé

ai mal a la téte et mon ceil droit

fait des siennes, je suis fatiguée

rien de plus. Je me rends en ur-
gence chez un ophtalmologue qui me dit
“je soupgonne une névrite optique, ren-
dez-vous aux urgences pour une IRM". Je
m'exécute puis le verdict tombe : “on a
envoyé vos images a Lille, ce n'est pas un
cancer, ce n'est pas une sclérose mais il y
a une masse, une tumeur de cinq centi-
métres derriére votre ceil droit, appelée
méningiome d'apres les experts Lillois".

Nous sommes le 12 novembre 2021, on
me donne un rendez-vous avec un neuro-
chirurgien au CH de Lille le 19 novembre.
Ce jour-la, je rentre chez moi assom-
mée, j'ignore encore ce qui m'attend. Je
ne comprends pas, je suis terrifiée. Je ne
sais pas encore que le 22 novembre soit
dix jours plus tard, on m'ouvrira la téte
comme une boite a conserve pour retirer
l'envahisseur et sauver mon ceil.

On m'a expliqué la tres longue liste des
risques potentiels et en deux temps
trois mouvements, je comprends que
je n'ai pas d'autres choix que de me re-

trouver sur cette table d'intervention. Je
suis accueillie aux blocs par deux gen-
tilles dames, on m'endort, je me réveille.
Jouvre les yeux et miracle : je vois mal-
gré le risque de cécité ! Soulagement de
courte durée car la panique m'envahit :
impossible d'attraper le bord du lit avec
ma main gauche. On me rassure, on
m'explique que c'est normal et proba-
blement transitoire. Ouf !

Je demande comment s'est déroulée ['in-
tervention et on me dit : “tres bien toute
la masse a été retirée”. La seule compli-
cation a été une hémorragie ayant en-
trainé la nécessité de me transfuser. Le
neurochirurgien me rend visite et semble
content et impressionné que mon ceil
droit voit a nouveau et si rapidement. Je
passe un scanner qui m'effraie au plus
haut point puis je réintégre le service de
soins dans la chambre que j'ai occupée la
veille de l'intervention.

Je ne dormirai pas dans ce service, on
s'occupera tres bien de moi, on répon-
dra a toutes mes questions, plusieurs fois
les mémes diailleurs. Le neurochi- eee
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Illustration : Louise

Louise | Le jour ol ma vie a basculé

eee rurgien me rendra également visite
dans le service. Je bénéficierai également
d'une kinésithérapeute fabuleuse pour
mon premier lever et mes premiers pas
post-opératoires.

Je marche, le jour, la nuit jarpente les
couloirs du service et je récupére vite
tous mes moyens mais je suis brisée,
en état de choc post-traumatique. On
m'envoie la psychologue sur la demande
du neurochirurgien et alors que jai eu
une chance fabuleuse je refuse d'accep-
ter, d'entendre que je suis ‘guérie’. Je
passe une IRM de contréle post opéra-
toire et a nouveau je suis traumatisée par
l'examen, tous les voyants sont au vert,
je rentre chez moi cing jours apres l'inter-
vention, sans filet.

De retour chez moi, bourrée de corti-
sone, je dors toujours trés peu. Je prends
du Doliprane, le pain de glace devient
mon meilleur ami et j'essaie de rester
une compagne forte et une maman
qui déchire. Je lutte, je me bats contre
l'angoisse. Je ne suis pas préparée a la
convalescence. Je perds pied sous la
fatigue et les acouphénes me rendent
dingue.

En janvier 2022, je craque et jaccepte de
me faire hospitaliser en psychiatrie, écou-
tant les conseils de mon psychologue et
de mon médecin généraliste. Je découvre
l'association et je retrouve le go(it de me
battre, je ne suis plus seule. Je n'ai pas pris
de Lutéran ni de Lutényl mais jai pris la

pilule pendant 10 ans avant d'avoir mon
fils. On me dira qu'on ignore pourquoi jai
développé ce méningiome. Je suis encore
une fois trés bien prise en charge en psy-
chiatrie mais j'ai encore des tonnes de
questions et je veux mes résultats d'ana-
pathologie pour reprendre vie. Je nai ren-
dez-vous qu'en mars pour le suivi post
opératoire mais je ne peux tenir jusque-
la. Je couche mon désespoir par mail a
la secrétaire de mon neurochirurgien et
il accepte de me recevoir avant ['heure.
Lentretien sera libérateur, un grade un et
je comprends enfin que C'est terminé, que
le pire est derriere moi.

Je lutte, je me bats
contre l'angoisse.

Il me faudra prolonger un peu le séjour
en clinique psychiatrique puis je rentre a
la maison en février pour reprendre ma
vie puis le travail finalement en Mars.

Aujourd’hui, je fatigue vite mais j'ai re-
trouvé ma vie, ma place de femme et
de maman active. Je remercie ma fa-
mille, mes amis, mon ophtalmologue,
mon neurochirurgien et toute l'équipe
de neurochirurgie lilloise, mon médecin
qui m'a suivie avec bienveillance et les
thérapeutes, psychologues, psychiatres
qui m'ont accompagnée et pour finir les
membres de lassociation Amavea qui
m'ont envoyé tant d'ondes positives. B
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Photo : Sophie

Sophie

Durant cette période,
je n'avais pas peur

mon tour d'apporter mon té-
moignage concernant ce jeudi
11 juin 2021, qui a changé ma

vie. Je m'appelle Sophie, jai cinquante
et un ans et j'ai pris du Lutéran pendant
un an et du Lutényl pendant 5 ans.

76

Depuis  plusieurs  mois,
javais tres mal a la téte de
jour comme de nuit, et je
ressentais comme un étau
autour de la téte le soir. Je
prenais du paracétamol et
de l'ibuprofene pour soula-
ger ces douleurs. De plus, je
perdais l'equilibre par mo-
ment, je butais sur certains
mots, la lumiére des lampes
m'éblouissait a droite, j'étais
hyper joviale, trés extraver-
tie mais tres fatiguée. Ce-
pendant, ne voulant inquié-
ter personne, je donnais le
change.

Ma médecin, me disait que
tout cela était lié au stress,
la préménopause qui me
travaillait, bref rien de bien
grave. J'ai insisté pour passer une IRM, je
savais qu'il y avait un risque de ménin-
giomes avec les progestatifs que j'avais
pris. De plus, mon pére est mort en
1976 d’une tumeur a la téte. Forcément
je n'étais pas sereine.

Sophie | Durant cette période, je n'avais pas peur

J'ai pris mon rendez-vous avec un pro-
fesseur radiologue au CHU de Rennes,
la j'ai eu beaucoup de chance. Aussi-
tot mon IRM passe, il m'attendait dans
son bureau. Il m'a expliqué que j'avais
un méningiome de 5 cm dans la téte,
image a l'appui. il était situé a droite lo-
calisé sur la petite aile du sphénoide et
sur le processus clinoide antérieur droit
avec un cedeme péri-lésionnel et un dé-
but d’hydrocéphalie controlatéral.

Lorsque j'écris que j'ai eu beaucoup de
chance, c'est que ce pro-
fesseur ne m'a pas laissé

j'étais d'une force incroyable. Mes colle-
gues m'ont dit que j'étais limite eupho-
rique.

Le neurochirurgien avait voulu nous re-
cevoir, mon mari et moi-méme pour
nous expliquer les risques de cette opé-
ration.

AVC, perte de mon ceil droit, héma-
tome post opératoire et risques infec-
tieux, voila ce que je pouvais avoir.

repartir et m'a emmenée Ce qUi est étonnant

au troisieme étage au ser-

vice de neurochirurgie. 'y C'est que Pendant toute

suis restée cing jours, sous

morphine et corticoide, un Cette Pél‘iOde, je n!avais

neurochirurgien (qui est
devenu mon neurochirur-

gien) est venu m'expliquer Pas Peur, je remontais le

que mon cas serait étudié

avec d'autres neurochirur- moral des troupes.

giens et que jaurais une
opération. Ils m'ont laissé
sortir une semaine pour que je puisse
me préparer et m'organiser.

Ce qui est étonnant cest que pen-
dant toute cette période, je n'avais pas
peur. Je remontais le moral des troupes,
j'envoyais des photos de moi en tenue
sexy : blouse, charlotte et chaussettes
de contention, juste avant de partir
me faire opérer, je m'occupais de mes
voisines, plus anciennes que moi. Bref

Lopération a eu lieu le 24 juin 2021. Le
soir, je me suis réveillée en soins inten-
sifs, sans aucune séquelle. Le lendemain,
je suis retournée dans une chambre
seule pendant 48h, j'ai marché des le
matin, mon pansement a été enlevé le
lendemain. Je suis sortie le 29 juin de
['hopital en forme.

Mon neurochirurgien m'avait préve-
nue en me disant attention, votre eee
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Saphie | Durant cette période, je n'avais pas peur

eee moral va baisser. Effectivement ce
fut le cas. Juillet, Ao(t et début sep-
tembre furent compliqués. L'angoisse
est venue, jai réalisé ce qu'il m'était
arrivé. En juillet mon neurochirurgien
était en vacances, je n'avais plus de
médecin traitant car elle était partie,
et j'habite dans un petit village. Mais la
encore, j'ai eu de la chance car un ré-

Mon mari, mes enfants,
ma soeur, mes amis et

suite mon médecin traitant me pres-
crive une reprise en mi-temps théra-
peutique.

Je suis sous le régime de la MSA (Mutua-
lité Sociale Agricole). J'ai eu un rendez-
vous le 29 décembre avec le médecin
du travail. Celui-ci n'a pas voulu que je
reprenne. Il a demandé un mois d'arrét
supplémentaire car il
connaft la pression des
centres de gestion.

Je vais mieux, je ne dors
pas énormément donc

mes collégues qui étaient ;=)o

un soutien permanent.

seau de gens bienveillants s'est formé :
les secrétaires du service de neurochi-
rurgie, mon vétérinaire, les infirmiéres
libérales, les pharmaciens, mon hyp-
nothérapeute, ma psychothérapeute
et mon ostéopathe m'ont vraiment ai-
dée. J'avais également, mon mari, mes
enfants, ma sceur, mes amis et mes
collegues qui étaient un soutien per-
manent.

Aujourd’hui je suis toujours en arrét,
mon neurochirurgien m'avait trouvée
tres angoissée et tres fatiguée a mon
rendez-vous post op au mois de sep-
tembre. Il a souhaité m'arréter jusqu’au
3 janvier. Il m'a dit qu'il fallait qu'en-
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janvier, histoire de re-
prendre le cours de ma
vie professionnelle.

Je voudrais rassurer les personnes qui
vont se faire opérer. Effectivement ce
n'est pas une opération anodine, et
l'aprés, est source d'angoisse. Cepen-
dant, grace a l'association, aux per-
sonnes que l'on rencontre et a nous
méme (nous les warriors), nous arri-
VONS a nous en sortir et a avancer.

Je conseille a toutes et a tous d'adhé-
rer a l'association AMAVEA. Le travail
d'Emmanuelle Mignaton, de Sarah
Cahlan, et de Nathalie Grillot (et son
super Blog), mérite tout notre sou-
tien.

Que la force soit avec vous [

Christine

Toutes les émotions
etaient amplifiées

'ai soixante trois ans, je vous

fais part de mon expérience.

Tout a commencé fin janvier :
j'ai chuté sans aucune raison assez
violemment en marchant tranquille-
ment sur un sol plat : perte d'équi-
libre. Aucune céphalée, aucun autre
symptome.

Mon médecin traitant m'a prescrit
par précaution une IRM cérébrale
et ensuite tout est allé trés vite ! Jai
effectué l'IRM le 4 mars : deux mé-
ningiomes frontaux, un méningiome
olfactif gauche de vingt-sept milli-
métres avec un cedéme important,
un second méningiome para sagit-
tal droit de dix-huit millimetres avec
cedeme plus modéré. En urgence, j'ai
pu avoir un rendez-vous avec le Doc-
teur Aldéa le mardi suivant (le 8 mars).

Je remercie infiniment mon méde-
cin traitant pour sa réactivité. Ac-
compagnée de mon mari, nous nous
sommes rendus a la Fondation Roth-
schild. Le Docteur Aldéa a étudié un
long moment les images de ['IRM et

le diagnostic est tombé : en raison de
l'cedéme et du volume des deux mé-
ningiomes, il y avait urgence opéra-
toire. De plus, la cortisone (qui permet
de contenir 'cedéme) m'est interdite
en raison d'un herpés cornéen de ['ceil
droit.

Le Professeur qui me suit pour cet
herpés exerce également a la fonda-
tion Rothschild (c'est une chance !).
Nous avons accepté de suite la pre-
miere date que le Docteur Aldéa a
proposée : soit deux semaines apres,
le vendredi 1¢" Avril. En raison de mes
différents problémes médicaux m'in-
terdisant la cortisone, je n'ai pas pris
de deuxiéme avis : j'ai foncé et j'ai fait
confiance.

Le Docteur Aldéa est adorable, dis-
ponible et trés a l'écoute. Je me suis
sentie tres entourée par ['équipe mé-
dicale avant, pendant et a peu prés
pendant une semaine aprés l'opéra-
tion. Celle-ci s'est trés bien dérou-
lée : aucune douleur, aucune céphalée
ni avant ni aprés. J'ai cependant eee
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Christine | Toutes les émotions étaient amplifiées

Je me suis sentie
tres entouree

par l'équipe médicale,
ce neurochirurgien

est un magicien.

eee ressenti énormément de fatigue
pendant le premier mois post-opé-
ratoire — sieste obligatoire. J'ai égale-
ment eu de nombreux troubles émo-
tionnels : comme si je n'avais plus de
protection, ni de barriéres émotion-
nelles (émotions de toutes sortes, po-
sitives et/ou négatives).

Dés mon réveil, des larmes coulaient
comme un ‘trop plein a vider' sans
éprouver aucun sentiment de tristesse,
juste des émotions a laisser ‘sortir’.
Toutes les émotions que l'on ressent
habituellement étaient amplifiées de
maniere exponentielle. Cela a forcé-
ment perturbé un peu mon entou-
rage : mon mari et mes 4 grands gar-
cons — 25 a 35 ans). Je leur ai expliqué
mon besoin de me sentir entourée,
rassurée de leur amour ... Ils ont été
supers et ont été tres présents !

Merci aussi @ mon mari qui, en plus de
la protection affective, a tout géré a la
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maison. Aujourd’hui, cela va
mieux tant au niveau émo-
tionnel qu'au niveau de la fa-
tigue. Je reste quand méme
fragile... Je suis tres satisfaite
du déroulement opératoire
mais éprouve des regrets
quant au manque d'accom-
pagnement médical en post-
opératoire. Une fois sortie de
la période de contréle d'une
semaine post-opératoire, je
n‘ai plus réussi a rentrer en
contact avec le Docteur Aldéa et a avoir
des conseils pour ma convalescence
(cela aurait pu étre un assistant ?), car je
sais bien qu'il est débordé.

Christine | Toutes les émotions étaient amplifiées

J'ai regu le résultat d'analyse de mes mé-
ningiomes sans accompagnement medi-
cal pour le ‘verdict' (période de vacances,
pas de message du Docteur Aldéa, et
médecin traitant en congé pendant deux
semaines). Par bonheur, jai pu trouver
quelqu'un de compétent pour cette lec-
ture grace a mon réseau de relations :
tout est bénin | J'étais tres stressée de
devoir revivre un cancer avec ses traite-
ments : en effet, il y a quinze ans, j'ai eu
un cancer d'un kyste vestigial situé dans
le péritoine (paroi recto-vaginale) traité
par chirurgie, radiothérapie, chimio et
curiethérapie. Ayant eu une ménopause
‘forcée’ - ovaires brllés par la radio et
curiethérapie-, j'ai pris Utrogestan (je ne

me rappelle plus la durée ni les doses). Il
est possible que ce médicament soit a
['origine des méningiomes ...

Prochaines étapes : reprise de mon
travail le 5 juin (j'en suis ravie car
j'adore mon travail, et, fort heureuse-
ment je travaille a mi-temps), et IRM
de controle le 8 juillet afin de surveiller
l'évolution de l'cedeme : rdv post opé-
ratoire prévu le 12 Juillet avec le Doc-
teur Aldéa pour qui l'cedeme devrait
disparaitre puisque le méningiome
n'appuie plus sur la veine. Je l'espére
fortement ! J'espére que mon témoi-
gnage pourra aider certaines d'entre
vous... Bon courage a toutes. [ |
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Velorie L.

Jamais deux
sans trois !

ien entendu, jai mis beaucoup
B de temps avant de me relan-

cer a reprendre ma plume afin
de vous exprimer mon vécu face a cette
craniotomie que j'ai subie, il y a bient6t
deux ans (Juin 2020).

Le fait d'écrire me demande beaucoup de
temps, de concentration, et d'attention,
en permanence... Et depuis cette opéra-
tion cérébrale, j'ai tellement de séquelles
conséquentes, cela perdure. Je me pose
la question, si un jour je vais pouvoir ac-
céder au bout du tunnel. Je n'ai toujours
point récupéré la notion du temps et ni
de l'espace, cela impacte mon quotidien.

Je vais vous les notifier en plusieurs
points :

Douleurs chroniques en permanence sur
hémisphére gauche (décharges élec-
triques, céphalées, sensation d'étau, hé-
matomes, contraction de la machoire
gauche, hypersensibilité de la peau “sur-
tout sur ma cicatrice qui s'est hypertro-
phiée au fil du temps, c'est-a-dire, elle
est dure comme du roc, boursouflée, elle
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me démange et est trés douloureuse. J'ai
laissé pousser mes cheveux afin de pou-
voir la camoufler. Avant, dans ma vie an-
térieure, pendant de nombreuses années,
j'avais les cheveux courts. Je me suis ha-
bituée maintenant a les avoir structurés
ainsi et je ne puis plus jamais réaliser de
teintures dessus vu le contexte de ma ci-
catrice.

Perte d'audition a l'oreille gauche, (dé-
charges électriques, sensation de pres-
sion comme une aiguille qui me trans-
perce a lintérieur, brllures, instabilités,
vertiges, desorientée, bourdonnement,
le bruit me dérange terriblement).

Mal aux membres inférieurs et supé-
rieurs du coté droit. (engourdissements,
fourmillements, picotements, crampes,
raideurs musculaires et tremblement
‘par moment’).

J'éprouve une douleur fugace et vive sur
toute la colonne vertébrale (Décharges

électriques).

Douleurs cervicales (raideurs musculaires).

Vatrie | Jamais deux sans trois

Douleurs  gastriques  (reflux acides,
crampes)

Extréme fatigue, somnolence, ré-
veil intempestif nocturne, troubles de
la mémoire, confusion, cerveau dans
le brouillard, perte dattention et de
concentration, désorientation temporo-
spatiale, signifiant ‘beaucoup de difficul-
tés a me repérer et a me diriger dans le
temps et l'espace’. Tout ce que je viens
d'exprimer est en lien avec mon
opération cérebrale.

Certes, je suis bien consciente que

ration, mon neurochirurgien, le Doc-
teur ALDEA, en trouva un troisieme
caché sous les deux autres, le choc de
la découverte ! J'ai failli devenir aveugle
et surtout perdre la Vie si je n‘avais pas
rencontré ce neurochirurgien qui a su
étre tres réactif face a toutes ces diffi-
cultés. Je lui en suis trés reconnaissante,
ainsi qu'a son équipe. De tout ce qu'ils
ont réalisé afin de pouvoir me sauver
la vie face a ses fichus méningiomes

Ecrire me demande

jai été sauvée in-extremis par le beaucoup de temPS,

Docteur Sorin ALDEA, neurochi-

rurgien a la Fondation A.de ROTH- de ConCentration,

SCHILD. Il est spécialiste dans le
traitement Endoscopique et Mi-

cro Chirurgical des Tumeurs de la et d,attention; en

base du Crane et de 'hypophyse

(Méningiomes, Neurinomes, Adé- Pe rmanence.

nomes, Hypophysaires, Cranio-

pharyngiomes), des Tumeurs des

Ventricules Cérébraux ainsi que de la
Pathologie Vasculaire Cérébrale et Mé-
dullaire (Anévrisme, Malformations Ar-
tério-Veineuses). Il m'a enlevé trois volu-
mineux méningiomes qui étaient situés
sur le frontal, orbital et temporal gauche.
Lors de mon précédent écrit, javais ou-
blié de préciser ce point essentiel.

Etant donné sur I''IRM Cérébrale, il y
avait bien trois méningiomes donc
deux volumineux situés a gauche et un
a droite. Mais néanmoins, lors de l'opé-

qui étaient trés mal placés, d'ou 'opé-
ration en URGENCE ! Ayant toutes ces
souffrances et douleurs encore a 'heure
actuelle, je suis suivie au CETD (Centre
d'Evaluation et de Traitement de la
Douleur) par le biais du Docteur Sorin
ALDEA, j'ai été admise aupres de ce ser-
vice en février 2022.

J'ai rencontré le Docteur Catherine
WIART qui m'apporte tant de bien-
veillance, est a l'écoute de mes dou-
leurs chroniques et mes souf- eee
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Vulerie | Jamais deux sans trois

eee frances que cela engendre dans
mon quotidien. Elle essaie différentes
techniques afin de pouvoir soulager
tous les maux. De méme, je me rends
compte que cela va étre long et telle-
ment difficile a supporter toutes ses
douleurs...

J'ai eu des infiltrations sur ma cicatrice
qui s'est hypertrophiéee avec le temps...

Juste pour vous notifier, j'ai une chance
inouie d'étre suivie a Rothschild par ces
précieux médecins ! Ils mettent tout
en ceuvre afin que je puisse retrou-
ver une stabilité face a ces problemes
de douleurs chroniques. De méme, je
n'arrive toujours pas a visualiser quand
je vais atteindre l'apaisement. De sur-
croft, j'ai tant de mal a accepter ce qu'il
m'est tombe dessus....

Ma vie a basculé dans

Ma vie a basculé dans une autre  dimension

une autre dimension

irréelle, je ressens plu-
tot étre constamment
derriére le miroir... Vrai-

irréelle, je ressens plutot [ gt o seme

étre constamment

derriére le miroir.

Je souffre lors des injections et de plus,
je ressens une douleur fugace, elle reste
imprégnée en moi ! Ce que j'apprécie
énormément envers ce médecin spé-
cialisé cest gu'elle est attentionnée,
perspicace, humaine, et trouve toujours
des réponses a mes questions qui me
tracassent dans ma vie quotidienne. Et
de plus, japprécie tellement son hu-
mour lors de nos rendez-vous. A chaque
fois que je la consulte , elle me prodigue
a réaliser des choses qui me plaisent et
m'apaisent. L'‘échange est trés impor-
tant lors de nos rendez-vous.
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tion.... Depuis, jai ma
santé qui a décliné au
niveau cardiaque, pneu-
mologie, phlébite, perte
d'audition a loreille
gauche, comme si mon
organisme est en mode
d'autophagie... De ce fait, je me suis
constituée une armée pluridiscipli-
naire de médecins spécialisés et éga-
lement de thérapeutes compréhensifs
et bienveillants auprés de moi. J'es-
pére qu'un jour, je vais pouvoir récu-
pérer un maximum de mes capaci-
tés. Fort heureusement, je peux me
confier en toute confiance et sérénité
avec mon psychologue qui est excep-
tionnel, bienveillant et un étre humain
I A tout moment, je peux compter sur
tous ces praticiens qui sont présents
dans mon processus de guérison.

LA ColoMpE est le Symibx e de -\Q I’f'ﬁ)( BONHRUR, |
1 - « [ P - *
L'HARMONTE el L e5POIR

Egalement, mon frére, ma mere et
mes amis qui sont un lien considé-
rable vu toutes les épreuves que je tra-
verse. Maintenant, je vais vous conter
une chose positive qui m'est venue au
mois de février 2022. Une chose ines-
timable et extraordinaire ! Le Chef de
Service qui a compris mon désarroi
face a toutes ces difficultés que je ren-
contre chaque jour. Il a pris son temps
a m'écouter et il m'a expliqué le fonc-
tionnement du centre de la NOTE
BLEUE & CAJM (Centre d'Accueil de
Jour Médicalisé) proposant une plura-
lité d'ateliers pour stimuler toutes les
connexions altérées dlles au handicap
cérébrolésé, encadré par des théra-

peutes et éducateurs spécialisés dans
ce domaine - CEREBROLESES signi-
fie : s'adresse aux patients victimes de
|ésions cérébrales consécutives a un
traumatisme cranien grave, un acci-
dent vasculaire cérébral ou d'une autre
origine infectieuse comme les ménin-
giomes-.

Tout d’abord une précision, jai inté-
gré ce centre pour une durée de deux
semaines au mois de février 2022,
afin de savoir si cela me conviendrait.
J'ai tellement apprécié ces différents
échanges et partages avec différents
thérapeutes et éducateurs. Ce qui a été
tres intéressant et concluant pour eee
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Vulerie | Jamais deux sans trois

eee MOI, grace aux ateliers prodigués
par le Chef de Service ainsi que de mes
deux référents, a été de me découvrir
des capacités insoupgonnées comme
par exemple de réaliser des dessins :
la Colombe qui représente le symbole
de la paix, du bonheur, de I'harmonie
et de l'espoir (voir dessin). Mais lors
de mon premier atelier dans l'art thé-
rapeutique, j'ai eu une révélation sur-
prenante... Figurez-vous, j'ai réalisé un
dessin de P. Picasso ‘Un cheval’ moi-
méme. Je fus surprise de constater le
fait que je pouvais construire différents
dessins élaborés. Il faut savoir qu'avant
mon opération cérébrale, je ne savais
pas dessiner !

Apres ce séjour merveilleux, j'ai dd re-
faire un dossier a la MDPH. A chaque
fois il faut procéder ainsi. Je viens de
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recevoir l'accusé de réception de leur
part et ils m'ont accordé leur aval.
Comme quoi la vie consiste a des mo-
ments particuliers pour que je puisse
maintenir un lien a la vie suite a ce que
je ressens depuis ma trépanation...
Cependant, je tenais vivement a re-
mercier ['équipe du chef de service de
la NOTE BLEUE de leurs implications
professionnelles et leurs bienveillances
qui sont des atouts majeurs pour me
soutenir dans mon handicap invisible.

De méme, j'ai pu constater que mon
éducateur Spécialisé Monsieur Bobby
CHAN est trés réactif, humain, com-
préhensif quand je me permets de le
contacter par mail pour lui demander
certains conseils, il est toujours pré-
sent, vivace et je trouve cela tres ap-
préciable. Pour conclure, j'ai une telle
avidité d'y retourner dans ce centre
car tous, ils m'ont apporté un bien
étre précieux, attentifs a mes attentes
et surtout je m'y suis sentie entourée
comme une famille c'est une chose
inestimable pour moi !

La mon cerveau décroche, cest le
néant absolu cest-a-dire je n'arrive
plus a m'exprimer comme je le souhai-
terais. Ca m'angoisse d'étre devenue
ainsi. Ma vie actuelle est en perma-
nence comme ca. Je remercie infini-
ment l'association AMAVEA d'étre pré-
sente a mes cotés. Vous étes toutes
extraordinaires et surtout prenez trés
bien soin de vous. [

Syluce

Le voyage
immobile

ue c'est difficile de racon-

ter ce voyage. Le neurochi-

rurgien tient dans ses mains
les clichés de l'IRM ou l'on voit l'inté-
rieur de ma téte. La présence d'une
zone grise, trés ronde et lisse, qui ne
devrait pas y étre. C'est un voyage
immobile, car linstant d'avant j'étais
dans son bureau et maintenant je suis
tout-a-coup propulsée dans un pays
tres sombre, trés froid et trés noir. Au
cceur d'une forét profonde qui m'en-
gloutit. Mes pieds qui se dérobent sou-
dainement n'ont pourtant pas bougé.
Je suis ici mais aussi tellement loin au
moment ou l'on m'annonce la décou-
verte de ma tumeur cérébrale.

Quand le verdict tombe, je ne peux
plus rien dire, j'ai la parole coupée.
Je suis pourtant toujours la méme,
a l'exception de cette zone grise, de
quelques centimetres a peine. Traver-
sée d'un seul coup d'une immense si-
dération. Quelques centimetres gris
suffisent pour voyager dans une autre
dimension, celle d'un monde brutal ou
‘tumeur cérébrale’ contient deux mots

terribles qui ne devraient jamais étre
associés pour un malade : ‘tu meurs..
Comment les mots se débrouillent
parfois pour dire le réel sans le dire.

J'ai a peine quarante ans, je me sens en
pleine forme. Ce qui m'arrive n'est pas
possible. Mais ¢a l'est. Devant ma stu-
peur, le neurochirurgien rajoute qu'il
s'agit probablement d'une tumeur bé-
nigne. Bénigne ? Ce mot si doux ne dit
pas la violence qu'il contient. Je ne sa-
vais méme pas que cela pouvait exis-
ter, placée la, a cet endroit. Dans mes
représentations mentales, vierges de
tout savoir médical, une tumeur céré-
brale condamne forcément a une mort
prochaine. Elle n'est donc pas cancé-
reuse ? Je ne vais donc pas mourir ?
J'entrevois un monde de possibles, une
deuxiéme chance, voire peut-étre une
guérison...

Mais le neurochirurgien me souffle que
non, ce n'est pas si simple : il n'y a rien
de certain a ce stade. Rien a faire non
plus, a part attendre. Attendre ? Pre-
miére pensée révoltée qui jaillit eee
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Syluie | Le voyage immobile

eee €N MOI : attendre, oui, mais avec
quel traitement ? Il me parle de tré-
panation, seule issue pour s'en sortir.
Il n'utilise pas ce mot, bien trop bru-
tal, mais il l'indique vaguement d'un
geste de la main. Enlever la tumeur
signifie opération. Une opération, pla-
cée a cet endroit, signifie risque. Or, on
ne touche pas une tumeur endormie.
C'est comme ca. On la surveille, on
l'apprivoise, on la cajole, on s'habitue.
On reste vigilant, en alerte au moindre
symptdme. S’habituer a vivre avec une
tumeur cérébrale ? Est-ce possible ? Il
va bien falloir.

Déja cing ans que je vis avec elle, enne-
mie effrayante d’abord, percue comme
un corps étranger, une intruse dans ma
téte, et puis, au fil des années ponc-
tuées d'examens médicaux, devenue
plus familiere, presque faisant par-
tie de moi pour toujours. Accrofitre
ses connaissances sur le sujet, dévorer
soudainement des livres et des confé-
rences sur le corps humain, les neu-
rosciences, le cerveau... Ecouter des
témoignages d'autres femmes, des pa-
roles de médecins. Vouloir tout com-
prendre de cette tumeur, sans jamais
y parvenir. Ce n'est pas tant sa pré-
sence qui est terrible, non, ce qui est
terrible c'est de ne rien pouvoir faire,
de ne pas pouvoir agir. N'avoir aucune
maitrise sur la multiplication des cel-
lules tumorales dans ma téte. De sa-
voir qu'a n'importe quel moment elles
peuvent se réveiller, endommager ma

vue, me faire perdre ma motricité, me
rendre épileptique. De constater que
déja, elles grignotent chaque jour peu
a peu ma mémoire, ma concentration.

J'invente des stratégies au quotidien
pour déjouer leur présence, j'essaie de
mémoriser des poémes, des images,
des couleurs. Je note tout, plutdt deux
fois qu'une. Dans ce voyage immobile,
j'ai peur de me perdre, de ne plus étre
moi-méme, d'oublier peut-étre méme
un jour qui je suis. Je perds parfois mon
chemin, car les routes sont sinueuses,
la montagne ardue et il n'y a pas de
carte. Seule l'incertitude demeure, an-
née aprés année. Il se pourrait bien
que demain, ou aprés-demain, mes ca-
pacités soient définitivement altérées.
Ne le sont-elles pas déja ? Je n'en suis
méme pas slre. Je navigue a vue seule
dans une nuit noire.

Le plus violent est le regard de l'autre
et de constater parfois I'absence d'em-
pathie de l'entourage. Dans lindiffé-
rence totale, ou dans une absence de
bienveillance qui me glace. J'avais tel-
lement de mal a comprendre au dé-
but. Je sais a présent qu'ils ont peur
d'affronter leur propre finitude. Drame
des pathologies invisibles, pour eux,
cette zone grise n'existe pas. Ils vivent
dans la triste illusion de ceux qui n'ont
jamais fait de voyage immobile. C'est
d'ailleurs comme ¢a qu'on se recon-
nait, entre voyageurs. Il y a ceux qui
voyagent. Et les autres. Ceux qui eee
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Syluie | Le voyage immobile

eee se cCroient a l'abri avec une vie
pleine de certitudes. Je me laisse aus-
si tenter quelquefois a oublier cette
épée de Damocles dans ma téte. C'est
pourtant écrit noir sur blanc dans les
rapports médicaux : ‘processus évolu-
tif *. C'est ca. Exactement ¢a, le pou-
voir des mots. Il évolue si lentement
qu'on pourrait croire qu'il n'existe pas.

J'invente des stratégies
au quotidien pour déjouer

cament, qui a endommagé mon cer-
veau il y a longtemps, et qui conti-
nue, malgré larrét du traitement, de
'endommager jour apres jour. Je sais
maintenant une chose : les voyages
immobiles nous laissent la liberté de
dessiner le paysage tel que nous vou-
drions qu'il soit. Le mien est, je le res-
sens de plus en plus, absolument a sa
place. Pour nous
tous, il y a tou-
jours deux faces a
notre existence : la
vie et la mort. Jai
choisi celle de la
vie, une vie pleine

leur présence, j'essaiede oo gami-

tié, d'art, d'expé-

mémoriser des poémes, ~ rinces de ren-

des images, des couleurs.

Et pourtant, a linstar de tout voyage,
je sais qu'il m'amene vers ma desti-
nation. Je m'y prépare chaque jour,
chaque instant. Ce qui m'attend, je
vais devoir le vivre. Le nier ou le com-
battre, ¢a ne sert a rien. Ce qui compte,
c'est de rendre ce voyage le plus doux
et beau possible.

Je ne suis pas du genre a penser que
tout ce qui nous arrive l'est pour une
bonne raison. Non, c'est juste comme
¢a, injuste, cruel, terrible. Il n'y aucune
raison, si ce n'est cette prise de médi-
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contres, de liberté,
d'engagement et
de responsabilité.
J'ai choisi de profi-
ter de chaque ins-
tant. Je n'ai plus de temps ni l'envie de
rien d'autre.

Tout change, tout bouge, constam-
ment. Sommes-nous si s(irs d'étre ce
que nous sommes ? Je comprends la
fragilité de la vie, mais j'entrevois aus-
si son immensité et la puissance de
cet élan vital. La grande force infinie
des étres et des choses. e suis préte.
Comment aurais-je pu deviner que je
pouvais étre encore si heureuse ? Mon
voyage ne fait peut-étre que com-
mencer. [

Glossaire

Cranioplastie : Opération chirurgicale
sur la réparation des défauts craniens
causes par des blessures ou des opéra-
tions. Certains patients se retrouvent
avec un crane déformé. Pour corriger
cette déformation, une partie du crane
doit étre remplacée par une prothése.
Lobjectif de la cranioplastie est d'amé-
liorer la fonction et 'apparence du crane.
La cranioplastie peut étre réalisée a laide
de différents types de matériaux, no-
tamment des implants métalliques, du
plastique ou des greffes osseuses.

Craniotomie : parfois appelé craniecto-
mie, C'est un geste chirurgical consistant
a découper la boite cranienne afin d'en
retirer une petite partie. Cette fenétre
appelée volet osseux permet d'accéder
au cerveau et/ou de libérer la pression
intracranienne en cas d’hypertension in-
tracranienne.

Dure-Meére : C'est une membrane qui
entoure le systeme nerveux central c'est-
a-dire le cerveau et la moelle épiniere
mais aussi les racines des nerfs spinaux
et craniens. Elle fait partie des méninges
avec la pie-mére et 'arachnoide.

Endométriose : maladie gynécologique
fréquente qui est liée a la présence de
tissu semblable a la muqueuse utérine
en dehors de l'utérus. Différents organes

peuvent étre touchés. Selon la définition
donnée par ENDOmind , c'est “une ma-
ladie multifactorielle, résultant de lac-
tion combinée de facteurs génétiques
et environnementauy, et de facteurs liés
aux menstruations”.

Méningiome : tumeur des méninges,
qui sont les enveloppes du cerveau. Les
méningiomes sont classés en plusieurs
grades.

+ Grade | : Méningiomes bénins. Ils ont
une croissance lente. Si le méningiome
ne provoque pas de symptomes, il est
souvent plus raisonnable de le surveil-
ler par une IRM ou un scanner régu-
lier avant de le traiter. Certains ménin-
giomes ne grossissent pas. Ils peuvent
également parfois régresser spontané-
ment lorsqu'un traitement hormonal
(traitements progestatifs) qui favorisait
leur croissance est arrété.

+ Grade Il : Méningiomes atypiques. Ils
sont plus agressifs avec un risque plus
élevé de récidive une fois le ménin-
giome enlevé. Certains méningiomes
de grade Il nécessitent une radiothéra-
pie apres la chirurgie.

+ Grade lll : Méningiomes malins. Ils sont
les plus agressifs mais ils représentent
moins de 1% des méningiomes. C'est
une pathologie rare, grave et la chirur-
gie est toujours suivie d'une radiothéra-
pie. Le risque de récidive est élevé.
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Orthophoniste : Lorthophonie est une

discipline paramédicale, fréquemment

nécessaire aprés une opération d'un

méningiome. Le role de l'orthophoniste

consiste a prévenir, a évaluer et a traiter

les difficultés ou troubles :

+du langage oral et écrit et de la com-
munication,

« des fonctions oro-myo-faciales,

+des autres activités cognitives dont
celles liés a la phonation, a la parole, au
langage oral et écrit, a la cognition ma-
thematique.

Ostéo-méningiome : Un ostéo-mé-
ningiome est un méningiome qui pré-
sente une composante osseuse, c'est a

dire que l'os en regard de la meninge ol
est inséré le méningiome a été envahi
par le méningiome. L'os va donc s'épais-
sir en méme temps que le méningiome
va croftre.

Parésie : Paralysie partielle entrainant
une diminution de la force musculaire.

Paresthésie : le plus souvent, trouble
désagréable mais qui n'est pas doulou-
reux, les symptémes classiques vont du
fourmillement plus ou moins étendu a
des picotements voire une sensation de
brllure en passant par toutes sortes de
piqlres, sensations de moiteur ou au
contraire de froid.

Ve
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