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Les tumeurs
cérébrales chez I'enfant






Retournons-nous un instant sur cette année 2020.
Elle a été difficile pour tout le monde et nous pen-
sons beaucoup aux enfants hospitalisés qui ont
été privés de visites familiales et d’animations pour
garder le moral et égayer leur quotidien.

Téte en l'air, dans ce contexte sanitaire, a poursuivi
sa mission. Vous allez pouvoir le constater plus en
détails dans ce Mag.

Nous y consacrons un dossier sur les tumeurs céré-
brales chez I'enfant et vous verrez les remarquables
progrés de la médecine pour ces pathologies.

Les dossiers préparés par Téte en lair sont
construits pour étre de vrais documents pédago-
giques de référence d’'autant qu'ils sont tous éla-
borés et validés avec des professionnels de santé
des différentes spécialités concernées. Ils peuvent
d’ailleurs leur servir de supports pour communi-
quer avec les familles.
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Des projets, nous en avons toujours et encore :
vous allez découvrir notre nouveau site Internet,
notre présence renforcée sur les réseaux sociaux et
I'application HydroApp va continuer a progresser.
Nous allons également poursuivre notre stratégie
de déploiement de nos actions dans les hépitaux en
région et bien sGr nous reprendrons dés que pos-
sible nos petits déjeuners et animations a I'hépital
Necker-Enfants malades.

Vous pouvez tous compter sur nous. Nous serons
au rendez-vous.

Bravo a toute notre équipe qui est restée trés moti-
vée et engagée malgré les conditions sanitaires.

Je remercie aussi pour leurs soutiens fideles nos
adhérents et tous ceux qui nous font confiance, en
particulier nos mécenes.

Thierry Mure
Président
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Les tumeurs cérébrales chez 'enfant

Hopital Necker-Enfants Malades

Présentation du service de neurochirurgie pédiatrique de I'hopital Necker-

Enfants Malades de Paris

Le service de neurochirurgie pédiatrique de I'ho-
pital Necker-Enfants Malades, le plus important
de France, accueille chaque année plus de 1 500
enfants. Il assure la grande garde de neurochirur-
gie pédiatrique d’lle-de-France 246 h / 24,7 j /7, et
365 jours par an.

Son activité couvre tous les domaines de la neu-
rochirurgie pédiatrique : les tumeurs cérébrales,
médullaires mais aussi les tumeurs des os du créne
et du rachis ou de la colonne vertébrale, les mal-
formations telles que spina bifida et autres dysra-
phismes, I'hydrocéphalie, I'épilepsie, la traumato-
logie, les hématomes sous-duraux du nourrisson,
les malformations vasculaires, les malformations
cranio-faciales...

http://hopital-necker.aphp.fr/

Le Professeur Thomas
Blauwblomme, responsable
de l'unité fonctionnelle de
chirurgie de [I'épilepsie et
le Docteur Kévin Beccaria,
responsable de l'unité fonc-
tionnelle oncologie ont par-
ticipé 3 ce dossier. Tous les
deux opérent les enfants
atteints de tumeurs céré-
brales.

http://hopital-necker.aphp.fr/neurochirurgie

Présentation du service de radiologie pédiatrique de I'h6pital Necker-Enfants

Malades de Paris

Avec plus de 65 000 actes annuels, il est le pre-
mier centre de radiologie pédiatrique en France et
accueille tous les enfants qui sont pris en charge
par un médecin de I'hdpital, quelle que soit sa
pathologie. Il a la particularité d’étre un départe-
ment surspécialisé, chaque médecin sénior dispo-
sant d’'une expertise compléte pour une partie pré-
cise du corps de l'enfant (téte, cou, cceur, thorax,
abdomen, pelvis, bassin, os).

http://hopital-necker.aphp.fr/radiologie-enfants

Le Professeur Nathalie
Boddaert, cheffe du service
et responsable de I'unité de
neuroradiologie a participé
a ce dossier.

L‘ e
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Présentation du département d'oncologie pédiatrique de Gustave Roussy

Le département d'oncologie pédiatrique de
Gustave Roussy est le premier service de cancéro-
logie pédiatrique en France et prend en charge tout
type de tumeurs solides : neuroblastomes, tumeurs
cérébrales, tumeurs osseuses et des parties molles,
lymphomes, néphroblastomes, tumeurs germi-
nales et tumeurs rares. 150 nouveaux enfants sont
pris en charge chaque année pour un diagnostic de
tumeur cérébrale pédiatrique et le département
suit environ 500 patients.

https://www.gustaveroussy.fr

Le Docteur Jacques Grill, médecin-chercheur, res-
ponsable du programme
Tumeurs cérébrales des
enfants depuis 2011 et res-
ponsable d'une équipe de
recherche INSERM consa-
crée 3 létude de ces
tumeurs depuis 2020, a par-
ticipé a ce dossier.

Institut Curie

https://www.gustaveroussy.fr/fr/
decouvrir-la-pediatrie-presentation

Le département d’'onco-radiothérapie de Gustave
Roussy est I'un des 15 services en France habilité a
traiter des enfants. Parmi les 4 000 patients béné-
ficiant d’'une radiothérapie annuellement dans le
département, une centaine sont des enfants.

Le Docteur Stéphanie Bolle,
onco-radiothérapeute avec
une surspécialité en oncolo-
gie pédiatrique a participé a
ce dossier.

\l A 'i-
https://www.gustaveroussy.fr/fr/
radiotherapie-departement

institutCurie

LUlnstitut Curie est un centre expert pour les
tumeurs cérébrales del'enfanteta cetitre, il dispose
d’'un plateau technique de pointe, avec notamment
un plateau de protonthérapie. Il dispose également
d’un centre de recherche de renommeée internatio-
nale au sein duquel plusieurs équipes travaillent sur
les tumeurs cérébrales. Il accueille chaque année

Téte en l'air Le Mag 35 - janvier 2021

plus de 700 jeunes patients,
tous cancers confondus.

Le Docteur Franck Bour-
deaut, pédiatre oncologue
et chercheur a participé a ce
dossier.




Les tumeurs cérébrales sont la premiére
cause de tumeurs solides chez I'enfant

Les cancers pédiatriques sont des maladies
rares. En France, les tumeurs cérébrales sont
les plus fréquentes des tumeurs solides de
I'enfant et la 2° cause de cancer en pédiatrie
(20 % des cancers), aprés les leucémies.

500 nouveaux cas sont diagnostiqués
chaque année chez les enfants agés de O et
15 ans.

Certaines tumeurs ont un excellent pronos-
tic, parfois aprés chirurgie seule, alors que
d'autres sont aujourd’hui encore sans trai-
tement efficace connu, malgré une prise en
charge pluridisciplinaire.

Qu'est-ce qu'une tumeur cérébrale de
I'enfant?

Les tumeurs cérébrales sont des masses de cel-
lules anormales qui se multiplient dans le cerveau
ou la moelle épiniere de fagon incontrolée et en-
vahissent ou déplacent le cerveau normal. Plus de
200 diagnostics différents existent et ils sont, par
conséquence pris en charge avec des traitements
appropriés.

Chez I'enfant, ce sont en trés grande majorité des
tumeurs du cerveau lui-méme (90 %) et beaucoup
plus rarement des tumeurs de la moelle épiniére ou
des os du créne et de la colonne vertébrale (10 %).
La moitié sont des tumeurs bénignes et générale-
ment localisées. Les autres sont malignes et vont
alors avoir tendance a se disséminer ou a récidiver.

La plupart se situent au niveau sous-sensoriel, dans
la fosse postérieure (60 %), c'est a dire dans le cer-
velet, le tronc cérébral ou le 4° ventricule (astrocy-
tome, médulloblastome, épendymome). Les autres
tumeurs se situent au niveau sus-sensoriel, dans les
hémisphéres cérébraux ou sur la ligne médiane (as-
trocytome, craniopharyngiome, tumeur des plexus
choroide, épendymome, tumeurs germinales...).

Les tumeurs gliales (gliomes) sont les plus fré-
quentes (50 %). Généralement localisées dans la
fosse postérieure, elles peuvent se développer
partout dans le systéme nerveux central, depuis
le nerf optique jusqu'a I'extrémité de la moelle épi-
niére. Les gliomes de bas grade (bénins) sont plus
fréquents chez les plus jeunes alors que les gliomes
malins touchent des enfants plus 8gés ou des ado-
lescents. Ces tumeurs regroupent des formes de
trés bon pronostic comme l'astrocytome pilocy-
tique et des types beaucoup plus difficiles a soigner
tels que I'épendymome et le gliome infiltrant du
tronc cérébral.

Les tumeurs embryonnaires représentent plus de
20 % des tumeurs cérébrales, avec notamment le
médulloblastome ainsi que les tumeurs tératoides
rhabdoides atypiques (ATRT). Elles sont généra-
lement localisées dans la fosse postérieure, au
contact du cervelet, qui permet de coordonner
les mouvements, de maintenir I'équilibre et le to-
nus des muscles. 75 % de ces tumeurs surviennent
avant I'dge de 10 ans mais elles peuvent se voir chez
I'adolescent ou chez le jeune adulte. La majorité de
ces tumeurs sont malignes.

Les tumeurs germinales (moins de 5 % des tumeurs
cérébrales) se développent dans la région de la
glande pinéale ou de I'hypophyse.

Les craniopharyngiomes sont des tumeurs bé-
nignes qui se développent dans la région hypotha-
lamo-hypophysaire.

Les tumeurs des plexus choroides (qui secrétent le
liquide céphalo-rachidien) peuvent étre bénignes
(papillomes) ou malignes (carcinomes).

Pour en savoir plus

https://curie.fr/dossier-pedagogique/
cancers-de-lenfant-les-tumeurs-cerebrales

https://www.gustaveroussy.fr/fr/
tumeurs-cerebrales
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Coupe sagittale du cerveau

Lobe pariétal Lobe occipital

Aire des sensations Aire visuelle

Toucher Détecte et interpréte les informations
Godt visuelles : formes, couleurs, mouvements
Douleur

Lobe frontal

Aire préfrontale
Pensées
Volonté
Concentration
Planification

L+

Aire motrice
Contrdle des muscles
Coordination des mouvements

Lobe temporal

Aire auditive
Perception et reconnaissance des sons

L+

Aire de la compréhension
Interprétation du langage écrit et parlé

L+

Aire de la mémoire
Visuelle et verbale a court terme

Tronc cérébral Cervelet

Respiration Fonctions motrices

Digestion Coordination des mouvements
Déglutition Equilibre

Vigilance
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Symptomes et diagnostic

Les symptomes

Les signes cliniques différent d’'une tumeur cé-
rébrale a l'autre. lIs sont trés variables et ne sur-
viennent pas tous systématiquement. Chaque
enfant présentera des symptomes et vivra une ex-
périence qui lui est propre.

Les symptomes les plus fréquents sont les sui-
vants:

- maux de téte, liés a 'augmentation de la pression
intracranienne. lls peuvent étre accompagnés de
nausées, voire de vomissements. La majorité des

maux de téte ne sont pas signes de tumeur céré-
brale. C’est leur caractére inhabituel (par exemple la
nuit), leur durée, leur persistance ou leur résistance
aux traitements qui doivent alerter les médecins,

- crises d’épilepsie,

- signes neurologiques directement liés 3 la loca-
lisation de la tumeur qui peut affecter une région
spécifique du cerveau ou de la moelle épiniere :
troubles de la vision, de I'équilibre, de la marche, de
la parole...
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Le diagnostic

Dans la majorité des cas, les symptdmes vont
apparaitre progressivement. Cest pourquoi, le
diagnostic d’'une tumeur cérébrale peut prendre
du temps. De plus, ce sont des maladies rares. Le
pédiatre ou les professionnels de santé consultés
vont peut-étre penser 3 d’autres causes possibles
aux symptdmes présentés.

Il'y a des étapes clés dans le diagnostic d'une tu-
meur cérébrale pédiatrique. Généralement c’est la
persistance d’'un ou plusieurs symptoémes qui per-
met de suspecter son existence.

Certains signes doivent alerter. Un enfant qui voit
moins bien, qui se rapproche de son livre pour lire
correctement, ce n'est pas normal. Des céphalées
qui persistent dans le temps non plus. Tout comme
un enfant qui a mal au dos ou qui a une sciatique
comme un adulte. Les enfants ne mentent pas.
Pour les petits enfants, une modification du com-
portement, une régression des acquisitions ou un
fléchissement scolaire sont aussi des signes.

Par ailleurs, il faut absolument éviter d’attribuer les
symptdémes 3 une situation psychologique tempo-
raire de I'enfant ou au sein de sa cellule familiale
(naissance d’'un frere ou d’'une sceur, séparation des
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parents..). Il faut aller voir un pédiatre. Lui seul sait
examiner les enfants dans leur ensemble et écouter
les parents.

Les parents ne doivent pas culpabiliser siles symp-
tomes ne les ont pas alertés : c'est un message im-
portant a faire passer. Les tumeurs cérébrales sont
tres difficiles a détecter.

Docteur Jacques Grill : « Il faut aussi garder a l'es-
prit que la rapidité avec laquelle on fait le diagnos-
tic d'une tumeur est liée a la gravité de la situation.
Pour les tumeurs agressives, le diagnostic est fait
beaucoup plus vite. Les symptémes sont graves, les
médecins ne vont pas passer a c6té. Le contraire se
vérifie aussi. Souvent lorsqu’il y a eu errance dans le
diagnostic, c’est que la tumeur est de bas grade et
donc a évolution lente. Cela ne veut pas pour autant
dire qu'il faut perdre du temps pour le diagnostic. »

Pour en savoir plus sur les symptomes

https://www.headsmart.org.uk/ (en anglais)

https://curie.fr/dossier-pedagogique/cancers-de-
lenfant-les-tumeurs-cerebrales
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L'annonce a la famille

Le neurochirurgien est souvent le premier interlo-
cuteur des familles.

Lenfant peut lui avoir été adressé par :

- un service d’'urgence de proximité dans lequel il
a été pris en charge a cause de ses maux de téte
persistants signes d’hypertension intracranienne.
Le neurochirurgien est alors amené a agir sans dé-
lai afin de soulager la douleur et libérer la pression
dans le crane,

- un pédiatre ou un autre spécialiste aprés avoir
constaté des troubles fonctionnels ou si I'enfant se
plaint de symptdmes inhabituels,

- un neurologue qui a été consulté car I'enfant fait
des crises d’épilepsie ou présente des signes neuro-
logiques suspects.

Quelle que soit la situation, un examen neurolo-
gique complet sera réalisé et une IRM cérébrale
complétera le bilan pour diagnostiquer une tumeur
cérébrale.

Photo : Institut Curie

Linformation donnée doit étre la plus claire pos-
sible, y aller par étapes, ne pas noyer les parents
qui ne retiendront en moyenne que 30 % de l'infor-
mation. C'est comme cela que va s’établir la relation
de confiance entre les soignants et la famille.

Professeur Thomas Blauwblomme : « Quand on an-
nonce un diagnostic de tumeur cérébrale a des pa-
rents, ils sont complétement bouleversés. Le monde
s’‘arréte de tourner. Nous prenons le temps de leur
parler et de les écouter. Nous ne les assommons pas
avec plein de détails des le premier rendez-vous.
Surtout que nous ne savons pas tout a ce stade de
la prise en charge. Méme si nous avons des doutes,
U'IRM n’est pas suffisante pour savoir si la tumeur est
bénigne ou non par exemple. Seul l'analyse de cette
derniere pourra le confirmer. Le neurochirurgien va
donc surtout parler de solutions et expliquer la pre-
miére étape qui est souvent la chirurgie. »

Pour plus d’information sur I'annonce du
diagnostic

Voir le Mag 24 https://teteenlair.asso.fr/le-mag
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Les traitements

Les tumeurs cérébrales pédiatriques sont un en-
semble de maladies trés différentes et leur prise
en charge va dépendre de I'dge de I'enfant et de la
tumeur en elle-méme (sa localisation, sa taille, sa
nature et son degré d’agressivité).

Ce sont les examens d’'imagerie et I'analyse du tis-
su prélevé (quand cela est possible) qui vont per-
mettre de poser définitivement le diagnostic et dé-
terminer les modalités thérapeutiques. De plus en
plus, on réalise des analyses moléculaires (séquen-
cage par exemple) pour guider les traitements. Ces
derniers reposent sur la chirurgie, la radiothérapie
et la chimiothérapie.

Lexamen d’imagerie confirme l'exis-
tence de la tumeur

Les clichés (IRM Imagerie par Résonance
Magnétique ou TDM Tomodensitométrie) vont ai-
der les médecins a déterminer la localisation, la
taille et la forme de la tumeur et son caractére dif-
fus ou non.

Généralement, le neuroradiologue donne au neuro-
chirurgien son interprétation et ce dernier saura s'il
peut ou non opérer.

Professeur Nathalie Boddaert : « Lorsque nous
voyons a U'IRM une masse dans la téte d’un enfant,
nous pouvons, dans un grand nombre de cas, avoir
une idée de la nature de la tumeur (bénigne ou ma-
ligne) et nous pouvons aussi préciser ses contours.
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A Necker, le neuroradiologue et le neurochirurgien
travaillent main dans la main. Le diagnostic est
souvent réalisé a deux. Et si nous avons un doute,
nous n’hésitons pas a refaire des séquences. C'est la
grande force de notre service.

Tout est fait pour rassurer les enfants pendant les
examens. Il y a, par exemple, une fausse machine
d’IRM qui permet aux enfants de se familiariser avec
l'examen. Ils savent ensuite quels sont les bruits
qu’ils vont entendre, pourquoi ils ne doivent pas bou-
ger. Nous pouvons aussi leur donner des lunettes de
« CinémaVision » spécialement congues pour étre
compatibles avec U'IRM. La vidéo les isole compléte-
ment de l'environnement stressant. Et cela nous per-
met de diminuer le temps de l'examen et dans cer-
tains cas d’éviter l'anesthésie. »

Jeu enfant IRM / le vrai IRM de 'hépital Necker

il
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Les décisions sont prises en Réunion
de Concertation Pluridisciplinaire
(RCP)

Les enfants seront toujours suivis par une équipe
de spécialistes qui se retrouvent en réunion de
concertation pluridisciplinaire (RCP) pour discuter
de chaque cas.

Les décisions sont prises de maniere collégiale
entre neurochirurgien, neurologue, neuroradio-
logue, onco-radiothérapeute, oncologue pédiatre
et anatomopathologiste™

En premier lieu, les médecins discutent de la chirur-
gie. Si la tumeur n'est pas opérable ou si elle né-
cessite un traitement complémentaire, ils décident
alors de la stratégie médicale a3 mettre en place.
Cela peut étre une seconde intervention, si la tu-
meur n'a pas été enlevée complétement, de la ra-
diothérapie, de la chimiothérapie ou une combinai-
son de plusieurs traitements. En cas de récidive,
tous les choix thérapeutiques seront évoqués (nou-
velle chirurgie, nouveaux traitements) avant prise
de décision commune.

* https://www.afaqap.fr/lassociation/lanapath

Docteur Stéphanie Bolle : « Les RCP sont
essentielles. C'est a ce moment-la que l'on
décide de moduler les différents traitements
en fonction de leurs risques et bénéfices. »

Professeur Nathalie Boddaert: « Les RCP
permettent a tous les spécialistes d’étre tenus
au courant de l'évolution des enfants suivis.
C'est aussi l'occasion de discuter de toutes les
demandes de second avis médical que nous
recevons de l'extérieur (h6pitaux, médecins et
familles de France et de l'étranger) »

Professeur Thomas Blauwblomme : « Avec
ces RCP nous savons tres vite si un de nos
patients a un probleme, méme si nous ne
l‘avons pas vu en consultation récemment.
Cela nous permet d’étre trés réactifs en cas
de récidive. »
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La chirurgie est privilégiée, quand elle
est possible

Professeur Thomas Blauwblomme : « La chirurgie
est le plus souvent le premier traitement envisagé.
Cependant, toutes les tumeurs cérébrales ne sont
pas opérables. Cela va dépendre de la localisation,
du caractere diffus ou circonscrit de la lésion et des
déficits possibles de la chirurgie sur les fonctions de
lenfant. »

- En cas d’hypertension intracranienne (hydro-
céphalie), le neurochirurgien va devoir réaliser une
premiére chirurgie, en urgence. Lobjectif est de li-
bérer la pression dans le crédne pour éviter des at-
teintes neurologiques et soulager I'enfant de ses
symptémes (le plus souvent maux de tétes, vomis-
sement et somnolence).

- Indépendamment de I'hypertension intracra-
nienne, si la tumeur est opérable, le neurochirur-
gien va réaliser une résection la plus compléte pos-
sible. A chaque fois, la balance bénéfices-risques de
I'intervention et le caractére complet ou non de la
résection seront finement étudiés.

- Enfin, si la tumeur n'est pas opérable, le neuro-
chirurgien va réaliser, s'il le peut, une biopsie qui
consister a prélever un échantillon de la tumeur
pour ensuite pouvoir I'analyser.

Une IRM post-opératoire de contrdle est toujours
réalisée dans les 24 a 48 heures apres l'opération. Le
neuroradiologue pédiatre est de nouveau sollicité.
C'est l'interprétation de cet examen qui permet de
déterminer s'il existe un résidu. Un résidu peut étre
retrouvé méme trés petit ou mal placé.

Professeur Nathalie Boddaert : « Cet examen est
incontournable. Il faut savoir Uinterpréter correcte-
ment, d'ou la nécessité d’étre un centre expert spé-
cialisé. Nous savons déterminer l'’étendue de la résec-
tion et repérer un résidu, méme s'il est extrémement
petit. D'autant plus pour une tumeur maligne car le
pronostic vital de l'enfant entre en jeu. Si le chirur-
gien n'a pas tout enlevé, la question de la ré-opéra-
bilité doit se poser, tout en privilégiant toujours les
fonctions de l'enfant. »
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Docteur Kévin Beccaria : « Bien souvent les enfants
n'ont jamais été hospitalisés. Nous prenons systé-
matiquement le temps d’expliquer a l'enfant et ses
parents les enjeux de la chirurgie, ses étapes et ses
risques. Nous les voyons ou les appelons apreés l'opé-
ration pour leur dire ce que nous avons fait, s’il y a eu
des surprises ou non. Nous leur expliquons aussi qu'il
faut attendre U'IRM de contréle réalisé le lendemain
pour rentrer plus dans le détail. C'est cet examen
IRM qui confirmera nos impressions, si la tumeur a
été completement enlevée ou non par exemple. Nous
leur conseillons aussi de ne pas hésiter a nous appe-
ler ou venir nous voir s’ils ont des questions. Ils ne
nous dérangeront jamais. Nous préférons répondre a
leurs interrogations plutét qu'ils aillent chercher les
réponses sur Internet, qui ne sont pas toujours fiables
ou adaptées a la situation de leur enfant ».

C'est l'analyse de la tumeur qui va
permettre d'en savoir plus

Le résultat de l'examen anatomopathologique
(analyse de la biopsie) va permettre de confirmer
les premiéres hypothéses des médecins.

Les résultats du diagnostic pathologique permet-
tront de déterminer avec précision le type et le
grade de la tumeur. On y associera souvent une
analyse moléculaire orientée par les premiéres
constatations de I'anatomopathologiste® au mi-
croscope.

C'est en connaissant plus de détails sur la tumeur
que le plan de traitement va étre décidé en RCP.

* https://www.ecancer.fr/Dictionnaire/A/
anatomopathologie

13



14

La radiothérapie

La radiothérapie ou irradiation, est un traitement
qui consiste a utiliser des rayons X a haute énergie
pour détruire ou endommager les cellules cancé-
reuses.

Elle peut étre utilisée aprés une intervention chirur-
gicale, pour prévenir une récidive ou quand la tu-
meur est inopérable.

Les techniques de radiothérapie modernes (radio-
thérapies conformationnelle 3D ou avec modula-
tion de fréquence) permettent aux médecins de
cibler la région a traiter avec beaucoup plus de pré-
cision, tout en épargnant le plus possible les tissus
sains voisins. Pour atteindre la tumeur, les rayons
doivent traverser des tissus normaux. Les méde-
cins s'efforcent de minimiser la quantité de rayons
qui les toucheront de fagon a réduire le risque d’ef-
fets secondaires.

Le circuit de I'enfant pris en charge est encadré.
Aprés une premiére consultation, un masque facial
thermoformé spécifique a I'enfant va étre fabriqué
et sera utilisé 3 chaque séance pour immobiliser
la partie a traiter. Ensuite, un scanner sera réalisé
dans la position dans laquelle le traitement sera
effectué. Il pourra étre complété dans certains cas
d’'une nouvelle IRM.

Grace 3 ces examens, la zone 3 traiter ainsi que les
organes voisins vont étre repérés de fagon précise.
L'équipe de radiothérapie calculera alors avec préci-
sion les doses 3 administrer ainsi que leur ciblage.
Des controles réguliers vont étre ensuite effectués
pour vérifier la position de I'enfant et que les doses
délivrées sont conformes aux calculs effectués. Une
consultation hebdomadaire avec I'onco-radiothé-
rapeute permet également d'évaluer la tolérance
de Iirradiation.

Docteur Stéphanie Bolle : « On va donc organiser la
radiothérapie pour que la dose de rayons se répar-
tisse de facon optimum dans la tumeur tout en pré-
servant les organes sensibles. Chaque protocole sera
unique et adapté spécifiquement au cas rencontré. »

Photo : Gustave Roussy

La radiothérapie s'étale le plus souvent sur 6 se-
maines, avec des séances journaliéres de 15 a 20
minutes, a I'exception des weekends. Elles sont réa-
lisées en ambulatoire, ce qui peut permettre a I'en-
fant de continuer a aller a I'école a mi-temps si son
état de santé le permet.

Docteur Stéphanie Bolle : « La difficulté est de de-
mander a un enfant, surtout s'il est jeune de rester
immobilisé pendant la séance. Il faut aussi gérer ses
peurs car il n'est pas accompagné par ses parents
pendant la séance. C'est pourquoi certains enfants,
surtout les plus jeunes sont anesthésiés de maniére
trés légeére ».

La radiothérapie peut étre localisée ou plus éten-
due. Pour les médulloblastomes par exemple, tout
le cerveau et tout le canal rachidien dans lesquels
circule le liquide cérébro-spinal vont étre traités.
Car des cellules cancéreuses peuvent se disséminer
dans ce liquide, méme si elles sont invisibles 3 I'ima-
gerie ou a I'analyse du liquide. Pour un astrocytome
pilocytique, pour lequel le risque de métastase est
nul ou quasi nul, I'irradiation sera localisée, centrée
sur la tumeur.
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La chimiothérapie

Le terme chimiothérapie désigne les médicaments
qui sont utilisés dans les traitements.

Elle peut étre administrée par voie orale ou par voie
intraveineuse. Elle est souvent associée a la chirur-
gie et a la radiothérapie (chimiothérapie concomi-
tante).

Les médicaments vont stopper la prolifération
des cellules cancéreuses. D’'autres permettent de
rendre la tumeur plus sensible a la radiothérapie.

Pour étre efficaces, les chimiothérapies doivent
pouvoir arriver jusqu'a la tumeur. Celle-ci est située
dans le cerveau qui est I'organe le mieux protégé du
corps. Lenjeu est donc de pouvoir donner des mé-
dicaments qui vont étre capables de passer la bar-
riere hémato-encéphalique® qui protége le cerveau
et la moelle épiniére de toute substance toxique.

Lenfant est, dans un premier temps, inclus dans un
protocole national de chimiothérapie. Il en existe
pour chaque type de tumeur. Quel que soit le
centre ou I'enfant est accueilli en France, les proto-
coles de premiére ligne sont identiques. lls sont ho-
mogenes et reconnus. C'est pourquoi il est souvent
préférable de choisir le centre de traitement le plus
proche par rapport au lieu d’habitation.

Téte en I'air Le Mag 35 - janvier 2021
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Si ce premier protocole ne fonctionne pas ou ne
correspond pas a I'enfant, il existe encore des so-
lutions en chimiothérapie. Des médicaments plus
sophistiqués peuvent étre proposés, souvent dans
des centres plus spécialisés.

En lle de France, les enfants pourront étre pris en
charge a I'lnstitut Curie ou 3 Gustave Roussy.

Docteur Jacques Grill : « Nous sommes souvent obli-
gés d’adapter nos traitements, de faire du sur-me-
sure quand le protocole national n'a pas fonctionné.
C’est d’ailleurs pour cette expertise et nos solutions
que les familles viennent nous consulter de toute la
France et méme d’ailleurs. Dans nos protocoles, on
intégre toujours en premier lieu les médicaments les
moins dangereux, méme si l'on sait qu’ils ne vont pas
guérir tous les enfants. Puis ensuite pour ceux qui ne
réagissent pas a ce premier protocole, on les intégre
dans des essais cliniques avec des médicaments in-
novants plus ciblés sur les anomalies biologiques
de la tumeur. Il faut trouver le meilleur compromis
possible entre la chance de guérison et la lourdeur
du traitement. La prise en charge est de plus en plus
complexe et spécifique a chacun des patients. Les fa-
milles ont beaucoup d’attente, nous devons leur pro-
poser des solutions innovantes. »
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La qualité de vie des enfants au centre
des préoccupations : le suivi a long terme

Le suivi 3 long terme est absolument indispen-
sable. C'est comme cela que sont détectées et soi-
gnées les récidives. ll sert aussi a prendre en charge
les effets secondaires, les éventuelles séquelles et
a organiser la rééducation.

Une fois les traitements terminés, I'enfant passe
en surveillance. Des examens sont programmeés
avec en général une IRM tous les trois mois et des
consultations, pour vérifier que la tumeur ne ré-
apparait pas ainsi que pour gérer les effets secon-
daires potentiels de la tumeur et des traitements.
Le dossier de I'enfant sera rediscuté en RCP si I'un
des médecins observe une anomalie ou suspecte
une récidive.

Pourquoi une récidive?

Une récidive peut apparaitre quand toutes les cel-
lules cancéreuses n'ont pas été détruites par les
premiers traitements. Il ne faut pas la prendre
comme un échec.

Il existe des traitements alternatifs qui peuvent la
traiter de fagon efficace. Aujourd’hui il est possible
de guérir d’'une récidive.

Docteur Jacques Grill : « Souvent la récidive survient
quand le neurochirurgien n'a pas pu enlever comple-
tement la tumeur. Opérer dans le cerveau ce n'est pas
la méme chose qu’opérer dans une autre partie du
corps. Dans le cerveau, on passe au ras de la tumeur.
On ne peut pas prendre de marge de sécurité. Il peut
donc rester des cellules microscopiques malades
aprés l'opération. C'est d'ailleurs aussi pour cela que
l'on fait de la radiothérapie. Pour bien irradier le bord
de la cavité opératoire et quelques millimetres en
plus. »

Anticiper et soigner les séquelles

La tumeur en elle-méme et tous les traitements
peuvent entrainer des séquelles a court, moyen et
long terme, mais elles ne sont pas obligatoires.

Les effets 3 court terme de la radiothérapie et de

la chimiothérapie sont transitoires et vont dispa-
raitre dans les jours ou semaines qui suivent I'arrét
des traitements. Cela peut étre une perte de che-
veux, des nausées, des maux de téte ou de la fa-
tigue. Les parents sont toujours prévenus.

Il peut aussi y avoir des effets 3 long terme qui
peuvent survenir plusieurs mois ou plusieurs an-
nées apres un traitement. Ce sont ceux auxquels
font attention les médecins dans leur stratégie
médicale. IIs peuvent affecter les capacités d'ap-
prentissage, les habiletés physiques, Ia vision, I'au-
dition, la croissance, la puberté et la fertilité.

Il'y a des séquelles induites par la maladie elle-
méme : une tumeur cérébrale, si elle est grosse,
peut léser une partie du cerveau.

Il'y a ensuite le geste du neurochirurgien qui doit
retirer la tumeur. Parfois les médecins peuvent étre
face a un dilemme : laisser un reliquat de tumeur
pour éviter des séquelles trop importantes ou bien
donner une plus grande chance de guérison a I'en-
fant avec une chirurgie plus large qui affectera ses
capacités.

Enfin, les séquelles peuvent étre dues 3 la chimio-
thérapie et a la radiothérapie. Cette derniére peut
léser les tissus sains qui sont a proximité de la zone
tumorale. Lorsque cela est possible, les enfants de
moins de 3 ans ne regoivent pas de radiothérapie
car elle peut affecter le développement de leur
cerveau et donc d’engendrer des troubles cogni-
tifs par la suite. Pour ces enfants, des protocoles
de chimiothérapie ont été développés pour éviter
la radiothérapie ou la retarder le plus longtemps
possible.

Professeur Thomas Blauwblomme : « Les préoc-
cupations thérapeutiques concernent non seule-
ment l'‘amélioration du pronostic mais également
l'amélioration de la qualité de vie et la diminution
des séquelles pour l'enfant. Le neurochirurgien
ne va plus opérer d’emblée et a tout prix au dé-
triment de séquelles neurologiques et physiques
définitives. Les chirurgies sont de moins en moins
agressives. Pour les tumeurs bénignes, ce sont les
fonctions qui priment. Pour les tumeurs malignes,
c’est au cas par cas. »
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Docteur Kévin Beccaria : « La chirurgie ne va pas
toujours étre retenue en premiére intention. Les mé-
decins peuvent ainsi décider de privilégier un traite-
ment par chimiothérapie ou radiothérapie pour en-
suite proposer une intervention chirurgicale sur un
résidu. Pour certaines chirurgies il est méme préfé-
rable d'y aller par étape afin de préserver les fonc-
tions. Pour les tumeurs des tout-petits, qui sont
parfois trés volumineuses, on peut décider d'opérer
plusieurs fois pour diminuer le risque hémorragique.
Tout cela est expliqué clairement aux familles aupa-
ravant. Réopérer n'est pas un échec, cela peut étre
une volonté pour aboutir a un résultat satisfaisant. »

Les enfants atteints d’'une tumeur cérébrale sont
suivis treés longtemps, au moins jusqu'a leur ma-
jorité et méme aprés. Des bilans neuropsycholo-
giques a intervalle régulier sont effectués. C'est le
meilleur moyen de dépister, atténuer et traiter ces
séquelles.

Docteur Jacques Grill : « Avant tout, les séquelles ne
sont pas obligatoires. Tous les enfants ne réagissent
pas de la méme maniére aux traitements. A Gustave
Roussy, nous avons mis en place un programme de
suivi a long terme de nos patients, unique en France
par son ampleur et son historique. Gréce a ce pro-
gramme, nous connaissons mieux les séquelles des
traitements, nous sommes capables de les prévoir et
de lutter efficacement.
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Dans notre unité, la rééducation commence dés lar-
rivée de l'enfant. Une évaluation neuropsychologique
est automatiquement réalisée avant le début des
traitements. Elle va nous servir de repére. Dans cer-
tains cas, on va débuter trés rapidement la rééduca-
tion car on sait que tel ou tel médicament va engen-
drer des séquelles.

Par ailleurs notre programme de suivi a long terme
nous permet de nous adapter et de trouver des alter-
natives a des traitements qui ont des effets secon-
daires lourds pour les enfants. Par exemple, on ne va
pas donner a un enfant ayant une tumeur des voies
optiques et qui risque par la suite d’avoir des pro-
blémes de vision, un médicament dont on sait qu’il va
diminuer son audition car il risque de cumuler deux
déficits sensoriels majeurs.

Notre objectif final est bien sGr la guérison, mais pas

a n'importe quel prix. On doit faire en sorte que l'en-
fant s’insere au mieux dans sa vie d’adulte. »

Pour plus d'informations sur les séquelles

Voir le Mag 28 https://teteenlair.asso.fr/le-mag
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Les derniéres avancées meédicales

En neurochirurgie

La prise en charge des craniopharyngiomes est
beaucoup moins invasive.

Le craniopharyngiome est une tumeur bégnine qui
entraine des maux de téte, des troubles de la vision
et des problémes hormonaux (ralentissement de la
croissance et obésité). Avant, la chirurgie compléte
de ces tumeurs était toujours privilégiée quitte a
endommager la région de I'hypothalamus (centre
de contrdle de fonctions essentielles comme Ia
faim et la soif).

La prise en charge a complétement évolué. La
stratégie maintenant est de réaliser une chirurgie
moins invasive pour préserver I'hypothalamus. Elle
peut étre associée a une radiothérapie s'il existe un
reliquat de tumeur. Pour certains trés jeunes en-
fants, il est méme possible de retarder les traite-
ments grace a un suivi médical trés rapproché.

Lobjectif de cette approche est d’assurer une meil-
leure qualité de vie aux enfants. En préservant I'hy-
pothalamus et donc ses fonctions, les médecins
limitent les troubles du comportement alimentaire
qui entrainent un surpoids voire une obésité mor-
bide.

Cette approche a été initiée par I'équipe du
Professeur Stéphanie Puget (service de neuro-
chirurgie pédiatrique de Necker) et de celle du
Docteur Claire Alapetite (service de radiothérapie
de I'lnstitut Curie).

Une nouvelle technique chirurgicale permet de
mieux faire pénétrer les médicaments dans le cer-
veau.

Souvent la barriére hémato-encéphalique (qui pro-
tége le cerveau des substances toxiques) est une
des causes de I'échec des traitements de chimio-
thérapie car elle limite le passage des molécules
vers le cerveau. Une technique qui combine ultra-
sons de faible intensité et injection de microbulles
par voie intraveineuse permet d’ouvrir temporai-
rement cette barriére afin de permettre aux molé-

cules de rentrer plus facilement dans la tumeur de
I'enfant. Jusqu'a aujourd’hui évaluée uniquement
chez I'adulte, I'équipe du Docteur Kévin Beccaria va
bientoét I'appliquer a I'enfant, en collaboration avec
les équipes de neuroradiologie de Necker et d'onco-
logie de Gustave Roussy et de I'lnstitut Curie. Cette
méthode innovante pourrait améliorer la prise en
charge des tumeurs cérébrales profondes, inacces-
sibles @ une chirurgie pour lesquels les chimiothé-
rapies ne sont pas, a ce jour, efficaces.

Utilisation du laser guidé par IRM pour I'ablation
d'une tumeur cérébrale

Le laser permet de cibler avec une précision milli-
métrique des lésions dans le cerveau et de les re-
tirer sans endommager les tissus 3 proximité. Avec
cette chirurgie mini-invasive (sans ouverture du
crane) il est maintenant possible d’atteindre cer-
taines tumeurs de petite taille et profondes qui ne
sont pas accessibles avec une chirurgie classique.

Le Professeur Thomas Blauwblomme et son équipe
ont opéré, pour la premiére fois 3 Necker, un enfant
de 7 ans pour une chirurgie de I'épilepsie a I'aide de
cette nouvelle technologie de laser guidé. Cette
technologie ameéne le bloc opératoire dans le ser-
vice d’'imagerie pédiatrique du Professeur Nathalie
Boddaert qui, avec deux manipulatrices radio ont
eu un rble essentiel. Uhdpital Necker est le second
site en France a étre équipé de ce systéme apreés le
CHU d’Amiens.

Cette intervention s’effectue sur I'IRM 3 Tesla, par-
tagé entre I'H6pital Necker et l'Institut Imagine,
installé dans le service de radiologie pédiatrique du
Pr Nathalie Boddaert.
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La protonthérapie
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La protonthérapie utilise des protons (et non des
rayons X) qui ont une meilleure précision. Les fais-
ceaux de protons entrent dans la tumeur et s’y ar-
rétent. A l'inverse de la radiothérapie par rayons X,
qui peut toucher d’avantage les cellules saines si-
tuées a proximité, car la dose continue d’agir a la
sortie, aprés avoir ciblée la tumeur.

Elle a le méme taux de guérison que la radiothéra-
pie. Son intérét réside essentiellement dans la pré-
servation des tissus sains et limite donc la probabi-
lité d’'impact sur le développement et la croissance
de I'enfant. Elle permet d’envisager une irradiation
chez de jeunes enfants qui jusqu’a présent ne pou-
vaient recevoir ce type de traitement en raison des
potentiels effets tardifs.

La protonthérapie est une technique récente et ses
bénéfices nécessitent encore d'étre évalués a long
terme.

C'est I'équipe médicale qui va décider de son inté-
rét potentiel pour I'enfant. Elle pourra étre envi-
sagée pour les tumeurs mal placées ou celles dites
radio-résistantes.

https://curie.fr/dossier-pedagogique/les-cancers-

traites-par-protontherapie-les-cancers-de-lenfant
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La radiothérapie stéréotaxie
ou radiochirurgie

La radiochirurgie n'a rien a voir avec de la chirurgie
contrairement a ce que son nom indique.

C’est une technique qui utilise des rayonnements
trés précis et délivre des doses treés élevées en
quelques séances (13 10 séances)

Elle est réalisée avec des systémes dédiés tels que
le GammaKnife et le Cyberknife ou des accéléra-
teurs linéaires de radiothérapie adaptés.

En fonction du systéme utilisé, elle peut nécessiter
la fixation sur le crdne sous anesthésie locale d’'un
cadre de stéréotaxie. Ce cadre peut également étre
fixé via un masque thermoformé trés serré. Une
fois, le cadre mis en place, on réalise un examen
d’'imagerie dans laquelle le cadre apparait et sert de
repeére.

Elle peut étre une alternative a une chirurgie pour
les tumeurs de petits tailles (moins de 3 cm), aux
contours bien définis et difficilement opérables car
profondes.

Elle ne peut pas étre utilisée ni pour traiter les tu-
meurs étendues ou infiltrantes car elle serait inef-
ficace ni sur les tumeurs trop proches de certaines
zones sensibles, notamment les nerfs optiques car
elle pourrait les endommager.

De par sa grande précision, elle peut étre également
utilisée pour des récidives trés localisées dans des
zones déja irradiées.
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Limmunothérapie

Docteur Franck Bourdeaut : « Les immunothérapies
sont l'une des avancées récentes les plus specta-
culaires et les plus prometteuses en cancérologie.
D’une fagon générale, il s'agit de détruire les cellules
tumorales en abolissant leur capacité d'échappe-
ment a laction des cellules « tueuses » du systéme
immunitaire du patient lui-méme. Certaines immu-
nothérapies récentes consistent en des perfusions
d’anticorps qui réactivent la réponse antitumorale de
[’héte; ces approches ont montré des effets tres puis-
sants sur de nombreux cancers affectant les adultes.
Malheureusement, la plupart des cancers pédia-
triques ne sont pas sensibles a ces traitements, parce
que les cellules plus « embryonnaires » des cancers
pédiatriques sont moins bien reconnues par les cel-
lules immunitaires. L'analyse de 'ADN des tumeurs
peut cependant permettre d’anticiper les quelques
cas qui ont des chances d’étre sensibles a ce type de
traitement, et l'on peut alors proposer ce traitement
aux enfants, soit dans des protocoles cliniques, soit
au cas par cas. Surtout, beaucoup de recherches sont
en cours, dans les laboratoires mais aussi dans des
essais cliniques, pour associer ces immunothéra-
pies avec d'autres traitements (la radiothérapie par
exemple), susceptibles de faciliter la reconnaissance
des cellules cancéreuses par le systéme immunitaire.

Le bouleversement de la génomique
en chimiothérapie

Les avancées qui ont été faites sur le plan molécu-
laire sont révolutionnaires.

L'étude des caractéristiques génétiques d'une tu-
meur, ce que l'on appelle la génomique, est un vé-
ritable bouleversement dans la compréhension du
cancer.

Ainsi, en plus de I'analyse de la tumeur prélevée, les
chercheurs sont maintenant capables d’identifier
les anomalies moléculaires comme la mutation d’'un
ou plusieurs génes a l'origine du cancer.

Photo : Institut Curie

Des travaux sont aussi menés dans de nombreux la-
boratoires pour tenter de modifier les cellules immu-
nitaires des enfants en les « armant » contre les cel-
lules cancéreuses, de facon trés ciblée. Ce nouveau
champ de limmunothérapie, appelé les « CAR-T »,
ouvre des perspectives trés prometteuses pour le
traitement des leucémies de l'enfant, mais fait aus-
si l'objet de recherche active pour les tumeurs céré-
brales. »

https://curie.fr/page/cancers-de-lenfant/portrait-
franck-bourdeaut-pediatre-oncologue-chercheur-

siredo

Photo : Gustave Roussy
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Le séquencage du génome a permis d’avoir des
facteurs pronostics extrémement importants. Les
chercheurs se sont également apergus qu'il était
possible de retrouver la méme mutation dans plu-
sieurs cancers totalement différents. La classifica-
tion des cancers a donc évolué. lIs ne sont plus uni-
quement regroupés en fonction de I'organe touché,
il est aussi possible de les regrouper en fonction de
leurs mutations génétiques.

Docteur Jacques Grill : « Pour nous, c’'est une véri-
table révolution car l'étendue des traitements d pro-
poser s’est élargie. Selon la mutation génétique iso-
lée, il va étre possible d’'attaquer la tumeur avec des
médicaments qui auparavant étaient réservés a un
tout autre cancer (le mélanome de 'adulte ou le can-
cer du poumon par exemple). Et souvent, ces médica-
ments, on les connait bien et depuis tres longtemps.
On sait qu'ils fonctionnent. Ils ont été utilisés par des
centaines de malades. On dispose de données histo-
riques sur leurs résultats, leur tolérance, les effets
secondaires engendrés. On pourra espérer que ces
mémes médicaments donneront de bons résultats
dans les tumeurs cérébrales pédiatriques.

On rentre dans une nouvelle ére et je peux com-
prendre que cela déstabilise les parents. Il faut pou-
voir se familiariser avec cette nouvelle approche. Le
séquencage de UADN va prendre deux a trois mois,
long processus devenu indispensable. Entre-temps,
un traitement est bien évidemment mis en place. Et
s'il ne fonctionne pas, on va s‘appuyer sur les résul-
tats du séquencage pour nous adapter et proposer
d’autres médicaments.

On revisite tout ce que l'on a appris par le passé et
grdce a ces nouveaux traitements ciblés, le taux de
guérison va augmenter. »

https://www.qustaveroussy.fr/fr/genomique-et-
oncogenese-des-tumeurs-cerebrales-pediatriques
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Professeur Thomas Blauwblomme : « Le séquen-
cage complet du génome a ouvert des perspectives
fabuleuses avec la thérapie ciblée. A l'avenir l'enjeu
de la chirurgie compléte pourrait étre moindre. On
pourrait trés bien envisager ne plus devoir retirer
intégralement une tumeur (avec les risques de sé-
quelles que cela entraine) et que les médicaments
ciblés prennent le relai pour assurer la guérison.
Cela change complétement notre vision de la prise
en charge des tumeurs cérébrales pédiatriques et
pourrait améliorer nettement la qualité de vie des
enfants. »
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Témoignages

Témoignage de Théo

Je m'appelle Théo, j'ai 21 ans,
je suis étudiant en marketing
au Conservatoire National
des Arts et Métiers et je vis a
Metz depuis 4 ans.

En 2013, a l'age de 14 ans, jai
été opéré d’une tumeur frontale gauche.

Un mois auparavant, j'avais fait ma premiére grosse
crise d’épilepsie et c’est la que mon parcours a ’'h6pi-
tal a commencé.

J'ai passé les premiéres IRM en région parisienne, j'ai
ensuite été transféré a 'hépital Necker-Enfants ma-
lades, ou, trés vite, j'ai su que j'avais une tumeur au
cerveau et que j'allais étre opéré pour la retirer.

J'ai rencontré le Professeur Puget et le Professeur
Sainte Rose que je n'oublierai jamais et que je consi-
dere, un peu, comme des « Super héros ». Ils étaient
en charge de l'opération. Le plus dur pour moi était
de me convaincre que l'opération allait bien se dérou-
ler, j'ai d0 mener un véritable combat psychologique
contre moi-méme.

Le 5 ao(t 2013, c’était le jour de match, moi face a la
tumeur, appuyé par le personnel de santé; 6 heures
plus tard, j'étais en salle de réveil et ensuite, j'étais
dans ma chambre avec mes parents et le Professeur
Puget qui me confirmait que l'opération s'était bien
passée et que je pourrais rentrer a la maison.

Aujourd’hui, cela va bientét faire un an que j'ai arrété
mon traitement antiépileptique et je vais bien, méme
trés bien.

Je suis en master marketing, en alternance, chez
Leroy Merlin. Je pratique toujours le rugby, je joue au
RC Metz et je suis maintenant membre de ['’Associa-
tion Téte en l'air pour apporter mon aide aux petits
déjeuners a 'hépital NecRer-Enfants malades.

Apres cette épreuve jai retenu une chose tres impor-
tante. Il faut se battre et il ne faut rien lacher.

Les batailles de la vie ne sont pas gagnées par les
plus forts, ni par les plus rapides, mais par les per-
sonnes qui n‘abandonnent jamais.

Témoignage de Thierry

ILy a 25 ans, Véronique et moi nous sommes retrou-
vés a l'Institut Gustave Roussy pour traiter la tumeur
du tronc cérébral de notre fille Mathilde.

Aprés la découverte de la maladie et le passage
violent mais finalement tres rapide en neurochirur-
gie, on nous apprend que tout s’est globalement bien
passé mais que le neurochirurgien n'a pas pu ou n‘a
pas voulu tout enlever.

Alors commence une attente qui parait longue : il y
a des consultations avec le neurochirurgien, les IRM
de contréle et les résultats des réunions pluridisci-
plinaires. Et puis la décision tombe : chimiothérapie
a Gustave Roussy pour traiter ce qui est resté et sus-
ceptible de redémarrer.

Et la, c’est une autre aventure qui commence, dé-
placement pendant un an quasiment toutes les se-
maines pour les traitements. Ce produit un peu terri-
fiant mais magique coule lentement dans ses veines
a l'attaque du résidu de la tumeur.

Difficile pour l'enfant de 3 ans de comprendre ce sup-
plice hebdomadaire et ce malgré 'extréme gentillesse
du personnel, soignants et bénévoles. Tout se passe
bien jusqu'aux premiers soucis : la fameuse baisse
des plaquettes et des globules blancs. Mathilde doit
rester hospitalisée et la, c’est l'immersion dans ce
monde terrible des cancers pédiatriques ou on se dit
que finalement elle ne s’en sort pas si mal. Cela se
reproduira 2 ou 3 fois. Puis, mois apreés mois, les IRM
indiquent qu’on est sur le bon chemin : 'image se mo-
difie jusqu'a montrer que la tumeur ne devrait plus
évoluer, on est enfin rassuré.

La chimio terminée, les visites médicales et les IRM
s‘espacent : toujours un peu d’angoisse et peur des
effets secondaires tardifs et heureusement tout se
passe bien.

Merci a tous ces médecins, du neurochirurgien a l'on-
cologue, grace aux progres de la médecine, notre fille
a été sauvée.
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Témoignage de la Maman de Nel

Nel venait d’avoir 3 ans quand il est tombé malade :
grande fatigue et vomissements...

Les médecins ont d’'abord pensé d une gastro enté-
rite, nous ne nous sommes pas trop inquiétés. Mais
pendant les vacances en Espagne, son état s’est ag-
gravé, troubles visuels, convulsions et c’est la que le
diagnostic est tombé, il avait une tumeur au cerveau.

Nous avons été rapatriés en France, au service de
neurochirurgie pédiatrique de Uhépital NecRer. Le
Professeur Sainte Rose a retiré la tumeur, une opéra-
tion de plusieurs heures qui s’est bien passée.

Quelquesjours aprés son opération, Nel était toujours
dans un état comateux, nous avons donc contacté
U’'hépital et il a dG revenir pour se faire opérer car il
souffrait d’hydrocéphalie. On nous avait déja par-
lé de cette possibilité et les médecins ont posé une
valve de dérivation.

Le réveil a été plus difficile car Nel était méfiant et
se demandait ce que lon allait encore lui faire..
Heureusement, qu’ensuite, nous avons appris que la
tumeur était bénigne.

Aujourd’hui notre fils a 8 ans et il est en pleine forme.
Aprés avoir fait du basRet, puis du cirque, il fait main-
tenant du thédtre. C'est un enfant plein d’humour,
coquin, dynamique bref un enfant comme les autres!

Le plus difficile a été l'annonce, ce coup de massue et
les opérations qui s’en sont suivies. On se demande
pourquoi ¢a tombe sur un enfant de 3 ans qui n‘a rien
demandé. Et puis aprés on se rend compte qu'on a
de la chance, que sans les évolutions de la médecine,
Nel ne ferait pas de théatre aujourd’hui!

Si j'avais un message, j'aimerais qu'il soit positif. Je
dirais qu'apres l'annonce et les opérations, il y a la
vie, avec l’hydrocéphalie! Elle est la c’est tout. Je dirai
aussi qu'il ne faut pas avoir peur de poser les ques-
tions, aux médecins et aux associations, qui sont la
pour nous soutenir.

Téte en I'air Le Mag 35 - janvier 2021

23



24

La vie de I'’Association

Le 30 septembre 2020, s’est déroulée
notre Assemblée Générale annuelle

Entre deux confinements, nous avons réussi 8 nous
réunir. Loccasion de revenir sur I'année 2019, par-
ler des projets en cours et procéder aux démarches
administratives de quitus social et financier et par-
tager le verre de I'amitié (en toute sécurité!).

Les petits déjeuners de I'année 2020

Lannée 2020 avait bien commencé puis en raison
de la Covid 19 tout s’est arrété mi-mars. Ces ren-
contres n‘ont pu reprendre qu’'en septembre pour a
peine un mois.

Traditionnellement, 3 Noél, les petits-déjeuners se
transforment en une joyeuse distribution de ca-
deaux. Fort heureusement, cette tradition a pu se
perpétuer le samedi 19 décembre grace 3 la courte
« tréve » et surtout au magasin Auchan Bagnolet
qui nous a offert trés généreusement de nombreux
jeux et jouets.

Ce fut une trés belle matinée. Avec notre chariot
chargé de jouets, annoncé par une douce musique
de Noél, nous avons parcouru le service de neuro-
chirurgie pédiatrique en distribuant les cadeaux
emballés la veille par les bénévoles de '’Association.

Au fur et 3 mesure qu'il se vidait de ses jouets, le
chariot se remplissait des sourires et des remercie-

ments des enfants et de leurs parents. Oui, vrai-
ment, une belle matinée!

Nous espérons bientdt reprendre nos samedis ma-
tin, autour d'un petit-déjeuner convivial, pour, a
nouveau, permettre aux parents des enfants hos-
pitalisés un moment d’écoute et de partage.

L'écoute a Téte en l'air

Nous répondons aux différentes demandes d’infor-
mation qui nous parviennent par téléphone, mail et
réseaux sociaux.

La majorité porte sur I'hydrocéphalie mais aussi
beaucoup sur le comment vivre avec sa maladie
ou ses effets. De plus en plus d’adultes nous ques-
tionnent aujourd’hui.

HydroApp

L'application HydroApp a rencontré un certain suc-
cés avec un grand nombre de connexions depuis
son lancement.

Pour tout savoir sur ses contenus, fonctionnalités
et modalités de téléchargement, retrouvez I3 sur

notre site Internet :

https://teteenlair.asso.fr/hydrocephalie/

telecharger-gratuitement-hydroapp
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Téte en lair

B Actualitds soci se: Familles
8 Actualités W Association Al gt

Depuis plus de 20 ans, I'Association Téte
en l'air accompagne les malades opérés
en neurochirurgie et leurs familles.

Découvrir 'Association

. 2 Enfantset

Familles
a . jeunes adultes

et proches

Nos conseils pour
aborder l'avenir

Découvrez le nouveau site de I'Asso-
ciation Téte en l'air!

Avec un design renouvelé, moderne aux couleurs
de I'Association, le site a été completement repen-
sé pour une navigation rapide, plus pratique et ac-
cessible, autant sur ordinateurs que sur mobiles et
tablettes.

Vous pouvez désormais consulter directement
toutes nos actualités complétées de nombreuses
photos et illustrations, lire les derniers « Mag » en
ligne et redécouvrir toutes nos rubriques dont cer-
taines sont enrichies de vidéos.

Une fonction de recherche rapide est également
disponible, pour retrouver le contenu qui vous inté-

resse. Bonne visite!

https://teteenlair.asso.fr/
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¥ Enfants et
jeunes adultes

& Espace communication
I Partenaires & mécénes
= Contact

@ Hydrocéphalie B3 LeMag

Présentation d'un service
de neurochirurgie

Vie d'un service de
neurochirurgie

Pathologies soignées en
neurochirurgie

Nous remercions tous ceux qui ont
envoyé ces messages

« Merci et bravo pour ce site formidable. Il est trés
fluide. Toutes les informations y sont et moi qui ne
suis absolument pas geeR, j”ai passé beaucoup de
temps a regarder toutes les rubriques avec beaucoup
de plaisir et des mots simples. Je vais m'empresser de
dire a mon fils de 18 ans concerné, de le consulter, il
y trouvera les réponses a ses questions, des informa-
tions pragmatiques, sans tomber dans l'excés anxio-
gene parfois, d’Internet. Un grand merci, Téte en lair,
vous faites un travail formidable. » Arielle

« Le site est trés attrayant et trés facile a prendre en
main, un vrai plaisir a consulter! » Anais

« Bravo pour ce site trés complet et sur lequel on peut
naviguer facilement. » Nicolas
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Téte en l'air toujours plus présente
sur les réseaux sociaux en 2020

Pour vous informer sur nos missions et vous faire
part des actions menées pour les patients et leurs
proches.

Twitter
m 84 followers

Facebook
® au 1*" janvier 2020 : 865 j'aime
® aujourd’hui : 952 j'aime ® 99 aujourd’hui

Nous avons gagné 87 likes
cette année!

29 posts a ce jour

45 posts a ce jour

Linkedin
= 120 abonnés

Instagram
= 179 abonnés

m 233 aujourd’hui = 140 aujourd’hui

49 posts a ce jour 15 posts a ce jour

Rejoignez-nous sur les réseaux sociaux!

Téte en l'air

Téte en l'air

Asso_tete_en_lair

@asso_teteenlair

Association Téte en l'air

00@8 3

N’hésitez pas a vous abonner si ce n'est pas encore
fait!

N'oubliez pas de liker et partager nos publications
autour de vous afin que I'Association soit toujours
plus connue et soutenue.

Devenir bénévole de I'’Association

Les candidatures pour devenir bénévole et soutenir
I'’Association Téte en l'air continuent de nous arriver
via notre site Internet.

Dans le contexte actuel, la rencontre est limitée a
un échange téléphonique en attendant des jours
meilleurs pour organiser une réunion a notre per-
manence, rue de Vaugirard a Paris.

https://teteenlair.asso.fr/devenir-benevole
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L'actualité de nos mécénes

CMBA

GMBA WALTER ALLINIAL

Toute I'équipe de Téte en l'air remercie le Cabinet
GMBA (Cabinet d'expertise comptable, audit,
conseil) de son soutien dans le développement de
nos activités en région. C'est une aide importante
pour porter nos projets aux bénéfices des patients
et de leurs familles dans toute la France.

Nous nous réjouissons de ce partenariat sous la
houlette de sa marraine, Katy Neves. Nous espé-
rons venir prochainement présenter nos actions,
au comité du fonds de dotation, GMBA Mécénat.

https://www.gmba-allinial.com/fr

— BT
CNGIC =

Fondation d'entreprise Engie

ENGIE

Dans le cadre de ses trophées financiers internes
qui récompensent les meilleurs projets et I'émer-
gence d’'initiatives originales, la Direction financiere
a distingué les gagnants qui reversent intégrale-
ment le montant requ a des associations. A cette
occasion, la Fondation Engie a également apporté
son soutien. Ainsi Téte en I'air a pu bénéficier d'une
trés belle dotation. Bravo aux gagnants et merci a
Engie pour sa fidélité.

FAAFC

FRENCH-KMERICKAN KID FOR CHILDREN, INC,
childrea come firs+

La pandémie a affecté notre association pour pour-
suivre nos actions, la FAAFC I'a bien compris en
nous assurant de sa fidélité et en renouvelant son
soutien pour 2021.

Depuis plus de 80 ans, la FAAFC s’engage auprés
des enfants « Children come first » tant en France
qu'aux Etats Unis. Nous remercions sa Présidente,
Marguerite Mangin et son Bureau pour leur
constance.
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Chronique d’'un confinement

CHRONIQUES
d'un

CONFINEMENT

Dés le début du premier confinement, Mokhtar
Guimane a décidé de faire une chronique de ce qu'il
voyait et de sa vision au quotidien.

Plusieurs personnes l'ont rejoint pour en faire une
ceuvre commune « Chroniques d’'un confinement »
destinée a faire revivre aux lecteurs le ressen-
ti des auteurs. Mokhtar a souhaité vendre ce livre
pour récolter un montant destiné a soutenir une
Association. Il a choisi de reverser entierement la
somme a Téte en I'air pour contribuer a nos actions
aupres des enfants de I'hépital Necker-Enfants ma-
lades a Paris et ailleurs. Merci @ Moktar.
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Nous avons vu et lu pour vous

Explore ton cerveau!

Editeur : Nathan- Série Kididoc
A partir de 6 ans

Pour tout savoir sur le plus extraordinaire des or-
ganes, le cerveau : un premier livre animé sur le cer-
veau écrit par des experts en neurosciences.

- A quoi sert ton cerveau?

- Voyage au cceur du systéme nerveux

- Observe I'évolution de ton cerveau de ta nais-
sance a ton adolescence

- Le chien a-t-il un cerveau? Et les autres animaux?
- Quelques jeux simples pour entrainer le cerveau a
moins se tromper.

Prince Koo

Adam Stower - Editions Albin Michel Jeunesse
A partirde 8 ans

Un petit roman d’aventures, plein d’humour et de
fantaisie. Les illustrations en noir et blanc com-
plétent le récit et le dynamisent, notamment avec
des parties en BD. Le texte est merveilleusement
écrit et le lecteur pourra retrouver le « Prince Koo »
dans d’autres aventures (Tomes 2 et 3).

KiDiDOC

Explore
ton cexrveau

PO \,-*’ Q
s S

_.-"\/'\/-‘:I.L\/(I‘_/j‘;)‘;
TV

-l

Olivier Houdé
et Grégoire Borst
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Dis, c'est quoi la radiothérapie?

Un dessin animé « Dis, c’est quoi la radiothérapie? »,
qui a été réalisé au sein du département de radio-
thérapie du Centre de lutte contre le cancer Paul
Strauss, a Strasbourg.

http://www.unicancer.fr/actualites/videos-
groupe/dis-cest-quoi-la-radiotherapie

Expliquer le cancer aux enfants

Angélique Mathieu-Tanguy
Association Les Histoires d’Angélique

Un livre pour donner des clés a vos enfants et les
aider a apprivoiser leur maladie

Vous cherchez des conseils et des explications dé-
taillées sur tout le parcours qu'il aura a suivre tout
au long de sa guérison afin de lui en parler au mieux?

Vous étes inquiets pour votre enfant qui doit entrer
a I'hdpital pour y soigner son cancer?

Vous cherchez également les bons mots pour lui
parler de sa maladie, tout en dédramatisant la si-
tuation?

Le livre aborde le sujet du cancer, il est congu de fa-
con a tranquilliser les enfants qui en sont atteints,
en mettant 3 leur disposition des illustrations et
des schémas colorés et détaillés sur tout ce qu'ils
vivront a I'hépital. Des pointes d’humour distillées
a travers ses pages décontractent les enfants qui
s'identifient 3 la petite héroine de notre livre.
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Expliquer le cancer
M aux enfants

Livre pour donner des clés a VOS enfants
ef les aider a apprivoiser leur maladie
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Soutenez I'Association

Grace a vos dons nous pouvons pour-
suivre des actions essentielles

Continuer de permettre a chaque enfant et jeune
adulte suivi en neurochirurgie de retrouver le che-
min de la vie aprés I'hospitalisation...

Déployer nos actions en région

Mener a bien nos projets comme ['application
HydroApp

C'est donc toujours aller plus loin pour apporter aux
patients et a leurs familles, écoute, soutien et ré-
confort...

Nous ne pouvons exister sans vous, sans vos dons
et sans les cotisations des membres de Téte en I'air.

Comment nous aider ?

En nous apportant votre soutien moral en devenant
membre actif, vous allez permettre a notre Associa-
tion d'augmenter le nombre de ses adhérents et de
renforcer la légitimité et la reconnaissance de ses
actions. Renouvelez votre cotisation ou cotisez pour
cette année.

En nous apportant votre soutien financier afin de nous
permettre de mener 3 bien nos différents projets.
Pour cela vous pouvez, soit utiliser les formulaires
de cette lettre, soit vous rendre sur notre site Inter-
net www.teteenlair.asso.fr, dans la rubrique « Faire
un don » oU vous aurez dés maintenant et en direct
la possibilité de :

= Donner en ligne par paiement sécurisé

m Télécharger le bulletin d'adhésion et de don (for-
mat PDF) a nous retourner par courrier avec votre
don.

m Télécharger le mandat de prélévement automa-
tique (format PDF) & nous retourner par courrier
avec votre RIB.

Notre Association étant reconnue « Association
d’intérét général », votre don ouvre droit a un crédit
d'impdt de 66 % (article 200-5 du code général des
impots).

Un don de 100 euros ne vous coltera, aprés réduc-
tion d'impot, que 34 euros.

N'oubliez pas, nous avons besoin de vous !
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Bulletin d'adhésion 2021 Nom & ..

Pour adhérer, renouveler votre cotisation annuelle
ou nous envoyer un don, merci de joindre ce
bulletin. A retouner a:

Association Téte en lair

104 rue de Vaugirard

75006 PARIS
E-mail ...
D J'adhére a I'’Association Téte en lair
et je verse 25 €. Signature :

Je souhaite soutenir I'action
D Vous recevrez un recu fiscal. Ce don vous fera bénéficier d'une

de I'’Association Téte en l'air réduction d'imp6t & hauteur de 66 % de la somme versée et
enversantundonde: ... . .. € dans la limite de 20 % du revenu imposable global net.

____________________________________________________________________ )@ S

Prélevement automatique = Mandat SEPA

Je souhaite soutenir de maniere durable les actions de I'Association Téte en I'air et j'opte pour un don régu-
lier mensuel par prélévement automatique de la sommede: ... ... .. €

J'autorise I'établissement teneur de mon compte a effectuer sur ce dernier, si la situation le permet, les
prélevements correspondant 3 mon soutien a I'"Association Téte en I'air.
Vous recevrez en fin d'année un regu du montant total de vos versements

NOM : .. Bulletin a découper et 3 retourner avec unRIB 3 :
Association Téte en lair
104 rue de Vaugirard

AAresse @ . 75006 PARIS

En signant ce mandat, vous autorisez I'’Associa-
""""""""""""""""""""""""""" tion Téte en l'air 3 envoyer des instructions 3
votre banque pour débiter votre compte confor-
mément aux instructions données sur ce bulletin.
IBAN @ Vous bénéficiez du droit d’étre remboursé par votre

banque, selon les conditions écrites dans la conven-

Note : vos droits concernant le présent mandat sont expliqués dans
un document que vous pouvez obtenir auprés de votre banque.

BIC: o tion que vous avez passée avec elle. Une demande
Nom du bénéficiaire de remboursement doit étre présentée dans les 8
Identifiant créancier SEPA : FR34ZZZ564908 semaines suivant la date de débit de votre compte
Association Téte en lair pour le prélevement autorisé.

104 rue de Vaugirard

75006 Paris Faita: ... . ...
Type de paiement : paiement récurrent Le: ..... oo S

N RUM . Signature :

Réservé a I’Association Téte en l'air

L'’Association Téte en l'air, responsable du traitement, met en ceuvre un traitement de données a caractére personnel vous concernant aux fins
de gestion de ses relations avec les donateurs (traitement et gestion du don, regu fiscal). Vous étes informés que vous bénéficiez d'un droit d'ac-
cés, de rectification, d'effacement et de portabilité de vos données ainsi que du droit d'obtenir la limitation de leur traitement et d’'un droit d’oppo-
sition au traitement de vos données. Vous pouvez également définir des directives relatives au sort de vos données et a la maniére dont vous sou-
haitez que vos droits soient exercés aprés votre décés. Ces droits s’exercent par courrier postal auprés de I'Association Téte en l'air, 104 rue de
Vaugirard, 75006 PARIS accompagné d’une copie d'un titre d’identité signé 3 I'adresse précitée. Pour en savoir plus sur le traitement de vos don-
nées, vous pouvez contacter I'Association Téte en I'air. Vous avez la possibilité de saisir la CNIL si vous estimez que le traitement de vos données
n'est pas effectué conformément aux dispositions applicables. Si vous ne souhaitez pas recevoir de sollicitations ultérieures, cochez cette case [
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