L’Histoire de Loïc Lambert
Loïc a vu le jour le 12/08/2012
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Ce beau petit trésor était attendu de tous. Comme tout parent nous avions souhaité qu’il soit en parfaite santé mais le destin en a décidé autrement.

Alors voici son histoire et la nôtre…
Tout débuta le 17 Décembre 2012.
Depuis un certain temps, nous avions remarqué que Loïc semblait loucher d’un œil. Nous pensions qu’il s’agissait de son jeune âge et que tout allait finir par se résorber.
Le matin de son rendez-vous, le papa de Loïc arrivait de travailler de Fermont. Je lui ai donc dit de rester se reposer et que notre rendez-vous pour son 4 mois ne serait sûrement pas très long. 

 Alors, j’y allai seule avec Loïc, voir mon médecin, Dr. Martin Rioux. Comme je ne me souvenais plus de l’heure du rendez-vous et que je n’étais pas capable de rejoindre la secrétaire,  j’ai donc décidé de m’y rendre à la première heure. Ils ont décidé de me passer malgré que le rendez-vous était plus tard! 
Loïc est examiné de la tête aux pieds. Dr Rioux remarque que son œil louche et l’examine sérieusement. Il juge bon de me faire voir un ophtalmologiste la journée même. Contente d’avoir un rendez-vous aussi rapidement, je m’y rends tout de suite avec Loïc. Alors, à la clinique, le Dr Maxime Laroche examine mon fils, mais je vois qu’il fait un examen très approfondi de ses deux yeux. Je me dis alors qu’il savait ce qu’il faisait. J’ai donc vu le regard inquiétant du Dr Laroche! Il m’annonce que mon fils a des tumeurs dans ses yeux. Aussitôt, je me suis dit que ça ne doit pas être si grave, ils vont lui enlever les tumeurs et tout allait rentrer dans l’ordre. Mais, il me mentionne que c’est un cancer!!! À ce moment, la terre à arrêter de tourner en un instant  et l’angoisse m’envahie. L’idée de perdre mon fils me traverse l’esprit! Je me suis senti devenue toute molle. Je flanche et je me suis mise à pleurer. Le médecin tente de m’expliquer, mais je n’entends rien. Après ce dur choc, il a fallu que je me reprenne en main pour appeler son père pour lui dire de venir me rejoindre le plus tôt possible.
L’attente fût interminable. À son arrivée, je peux à peine lui dire ce qui se passe. La seule chose que j’ai retenue est que mon fils a le cancer et qu’il va perdre un œil si ce n’est pas les deux. Le médecin nous rencontre ensemble et nous explique que Loïc est atteint du cancer qui s’appelle le Rétinoblastome bilatérale. Celui-ci peut être dû à un accident de la nature, comme il peut être génétique. Selon lui, l’œil gauche était perdu mais l’œil droit avait des chances d’être sauvé, mais pas certain. J’ai donc appelé mes parents et Stephan les siens, car à ce moment, nous avions tellement besoin d’eux. Nous pensions bien nous retrouver avec un enfant aveugle, ou pire un cancer généralisé. Les démarches s’enclenchent. L’hôpital de Ste-Justine nous attend, notre place au manoir Ronald Macdonald est réservée. Tout se déroule si vite, nous étions tous anéantis et bouleversés. La course pour faire les bagages et remplir l’auto. Vue la tempête qui s’annonçait et qui commençait, nous décidions de partir le soir même et de coucher à Trois-Rivières chez Caroline et Michaël, la cousine de Stéphan et son conjoint. Vers 17 heures, Loïc, mes parents, Stephan et moi partons. Les parents de Stéphan restent pour s’occuper de Samuel notre autre fils de 8 ans. Le lendemain, Loïc avait son rendez-vous en clinique de Rétino avec les meilleurs spécialistes. Notre fils devait passer une batterie de tests. Il a subi une ponction lombaire, biopsie de la moelle osseuse, des examens sous anesthésie comme pour son IRM et des tests sanguins. Bonne nouvelle, le cancer est seulement localisé dans ses yeux. Loïc est ensuite endormi pour vérifier l’ampleur des dégâts. Les spécialistes nous informent que son œil gauche est au stade [D] et l’œil droit au stade [B]. Quand le stade est classé [E], ils retirent l’œil et il n’y a plus rien à faire. Peut-être une semaine de plus et Loïc perdait son œil gauche. Les spécialistes étaient stupéfaits de la compétence de notre médecin, Dr Martin Rioux, ils n’en revenaient tout simplement pas de son bon jugement et de sa compétence qui pourra peut-être permettre à mon fils de conserver ses yeux.
Les mots nous manquent pour exprimer toute notre reconnaissance et notre gratitude aux docteurs Rioux et Laroche. Loïc a la chance d’avoir les meilleurs médecins et spécialistes que l’on ne peut rêver avoir !!! 

Par la suite, ils nous expliquent les traitements que notre fils devra subir, qui consiste à faire de 3 à 6 traitements de chimiothérapie, des traitements de cryothérapie et du laser pour un temps indéterminé.
Entre temps, soit le 21 décembre, mon fils a subi une intervention qui consistait à lui installer un port à cath sous le derme et qui est connecté à sa veine jugulaire pour qu’il puisse recevoir ses traitements. 
Ce qui fait que nous n’avons pas pu descendre passer Noël avec notre famille et notre plus grand garçon, Samuel. Mais, avec la technologie, nous avons pu se voir et souhaiter un joyeux Noël à ceux qu’on aimait malgré tout. Le premier Noël de Loïc sera inoubliable. Le stress et la peine était à son comble. 
Le 19 de décembre, la journée de la fête du parrain de Loïc, nous avons eu le diagnostic et le 26 décembre, la journée de ma fête, notre petit ange recevra son premier traitement de chimio. Nous passions par toute la gamme d’émotions l’anxiété, la rage, la peine, la culpabilité et la maudite peur. 
Nous étions entourés par une belle équipe qui nous ont soutenus dans cette épreuve et qui nous ont rassurés tout au long. Après deux jours de traitement nous avions notre congé et le 30 décembre nous retournons à la maison. Mis à part quelques maux de cœur, les yeux creux et le teint cireux, Loïc se porte bien. Plus le mois avance, plus on remarque que Loïc louche moins et qu’il semble mieux réagir avec ses yeux.

Toutes les semaines, il doit aller passer des tests sanguins à l’hôpital de Roberval pour vérifier si ses plaquettes et ses globules blancs sont trop en baisse et s’il est apte à recevoir son prochain traitement. Loïc ne doit absolument pas tomber malade. Il est évalué par la Dr. Christine Blanchette ou la Dr. Joanie Guay.
Le mois suivant, en janvier, nous devions retourner une fois de plus à Montréal. Le stress  était au rendez-vous. Loïc devait passer un test pour ses oreilles, car le traitement pouvait attaquer son audition. Bonne nouvelle, ses oreilles sont parfaites.
 Quelques jours plus tard, Loïc repasse ses tests sanguins et son examen sous anesthésie. Cette fois, il subit un traitement de cryothérapie, qui consiste à geler son œil à l’azote et à faire une incision dans son œil pour que la chimio agisse plus en profondeur. Bonne nouvelle, une seconde fois, le premier traitement semble très bien fonctionner, les tumeurs ont diminué. Alors, on recommence à nouveau le traitement et nous retournons à la maison où tout se passe bien.
Pour le troisième traitement, son père étant de retour au travail à Fermont, il ne pouvait être présent quand nous sommes allés à Montréal. J’y suis donc allée seule avec mes parents. Nous étions très confiants. Mais cette fois-là, la chance n’était pas au rendez-vous. Le médecin sort de la salle où Loïc était endormi et demande à nous voir. Je vois clairement qu’il y a quelque chose qui ne marche pas. Le regard du médecin en dit long. Mon cœur veut sortir de ma poitrine, je me sers les bras très fort contre moi et je m’assois sur le bout d’une chaise et j’écoute attentivement.
Mauvaise nouvelle, le cancer de notre petit garçon a progressé, celui-ci est très agressif!!! À ce moment, j’ai cru que le monde s’écroulait autour de moi. La peine et le désespoir m’envahissent soudainement… Avec peine et misère, je continu d’écouter les spécialistes. Un autre procédé nous est alors offert! Cependant, il n’est pas sans risque malheureusement… Le nouveau traitement consiste à passer un cathéter dans l’artère fémorale, passant par le cerveau pour se rendre directement à ses yeux pour lui donner un traitement de chimiothérapie. L’intervention demande de bons spécialistes étant donné la délicatesse de l’intervention. Ceux-ci craignent de ne pas être capables de se rendre à ses yeux, vu le jeune âge de mon fils et que les vaisseaux risquent d’être trop petits pour être capable de passer. Après toutes ses explications, l’infirmière nous fait entrer dans une chambre moi et mes parents! Nous étions tous anéantis par cette dure nouvelle. Je devais appeler son père qui était à Fermont pour lui annoncer la mauvaise nouvelle. Stéphan était sous le choc. Ma mère lui explique ce qui se passe, moi j’étais incapable de parler. Mais on s’est alors dit que nous devions rester fort pour notre fils et faire tout ce qui était en notre pouvoir pour lui sauver ses yeux. Pour qu’il puisse au moins conserver la vue qui lui restait. Le vendredi, l’intervention devait avoir lieu le matin. Nous étions stressés, mais tout a bien été. L’intervention s’est alors très bien déroulée. Loïc a reçu un traitement de chimio choc, ils lui ont donné la dose maximale dans les deux yeux. Maintenant, il nous restait plus qu’à attendre le mois suivant pour savoir si le traitement avait fonctionné. Le 20 mars suivant nous sommes de retour encore une fois en clinique de rétino. Bonne nouvelle, le traitement fonctionne et il répond bien. Par la suite, le 22 mars Loïc reçoit une seconde fois son traitement par voie intra artérielle. Dr Superstein nous rencontre après l’intervention. Bonne nouvelle, l’œil droit a reçu le traitement sans problème, mais malheureusement pour l’œil gauche, il y a eu une contraction des vaisseaux. Ainsi, il n’a pas pu recevoir son traitement de ce côté. Dans cette situation, le danger est que si la contraction dure plus de 90 minutes, il y a des risques de perdre l’œil. Lors de l’intervention, le spasme a duré 12 minutes environ. Par la suite, ils ont décidé de se retirer et de reprendre l’intervention le 26 mars suivant. Steph et moi étions encore une fois secouer de cette triste nouvelle. Cependant, on a décidé de se relever et que nous n’avions pas dit notre dernier mot. Alors, pour la fin de semaine nous avions décidé d’aller la passer à Trois-Rivières chez la cousine de Stephan où de la visite nous attendait. Mon fils Samuel avec son grand-père Roger étaient montés passer la journée avec nous, ainsi qu’avec ma mère qui était venu nous rejoindre pour passer le reste de la semaine avec moi Stéphan et Monique. Que voulez-vous, y’a pas de mieux qu’une mère pour soulager des peines et assouvir des inquiétudes lors des moments difficiles. Le matin de l’intervention, soit le 26 mars, le stress était palpable. L’intervention et le temps de réveil ont duré près de 4 heures. L’attente fut interminable. Nous essayons de rester positifs et confiants, car ils ont hydraté Loïc depuis la veille et le médecin nous avait alors dit que cela pouvait aider à dilater les vaisseaux. Mais la chance n’était pas encore au rendez-vous. Lors de l’intervention ses vaisseaux ont encore fait un spasme de 22 minutes. Encore une fois la nouvelle eu un effet de bombe sur nous tous. On espérait tellement une bonne nouvelle pour son œil gauche. Après l’intervention, Loïc devait encore rester coucher sur le dos pendant 8 heures une seconde fois. Pas facile quand celui-ci commence à découvrir qu’il est enfin capable de se tourner sur le ventre sans l’aide de personne. Alors pour lui changer les idées on lui fait écouter de la musique. Il adore tellement la musique et cela l’aide à le calmer et à le sécuriser. Par la suite, Dr. Superstein et Dr. Caret sont venues nous rencontrer à la chambre pour parler des nouvelles dispositions qui s’offraient encore à nous vu l’échec de l’intervention de son œil gauche. Ils nous ont alors proposé un nouveau traitement. Celui-ci consiste à introduire de la chimiothérapie avec l’aide d’une seringue dans le coin interne de l’œil que l’on appel le tenon. Par contre, ce traitement n’a jamais été pratiqué à l’hôpital de Ste-Justine. Les médecins paraissaient peu confiants vu qu’il n’y avait que des essais cliniques à Toronto et il n’a jamais été utilisé pour les rétinoblastomes. À ces mots, nous voulions tout de même rester confiants en espérant que se serait la bonne fois pour sauver l’œil de notre garçon. Les médecins nous ont alors redonné rendez-vous mardi le 2 Avril pour sa chirurgie que l’on appelle le subtenon. Nous retournons une fois de plus à la maison avec cette petite lueur d’espoir. Loïc se porte bien, nous remarquons seulement une diminution de son goût pour le lait. Mais apparemment, c’est normal. La chimiothérapie peu donner un goût de fer. De retour a Montréal, le lundi le 1er avril, Stéphan et Moi étions de nouveau au Manoir. Mardi matin, nous avions rendez-vous en multi-spécialité au bloc opératoire pour 7h. Toutes les gammes d’émotions était au rendez vous, nous espérions tellement que ce traitement fonctionne. Loïc devait être a jeûn à partir de minuit, et son dernier boire était de 8h le lundi soir. Loïc devait passer en premier le matin, mais il y a eu des cas d’urgence qui ont retardé sa chirurgie. Loïc a donc dû passer seulement à 12:45, sans manger, ni boire. Notre petit homme fut très sage tout ce temps. Quand l’anesthésiste est venu le chercher, nous faisions les cent pas dans la salle d’attente. L’intervention a duré près de 2h, incluant le traitement de laser et de cryothérapie. Lors de son retour à la chambre, nous constations combien notre petit homme pouvait souffrir de tous ces traitements. Notre cœur de parent fût déchiré, vu l’ampleur des dommages dus à l’intervention. Il a du recevoir de la morphine en petite quantité pour diminuer ses douleurs. Nous avons eu notre congé de l’hôpital à 6h le soir. De retour au Lac, pour  retourner à Montréal deux semaines plus tard pour le suivi de son traitement en clinique de rétinoblastome. Lors de ses prises de sang à Roberval, nous constatons que les globules blancs de Loïc sont encore une fois très bas. Alors, nous avons du restreindre nos sorties pour diminuer les risques de contaminations. Suite à cela, nous devions une fois de plus retourner à Ste-Justine, mais cette fois avec nos mères. Le matin de l’examen, nous étions confiants et à la fois insécures vu l’incertitude des spécialistes à la réussite du traitement. Je vais donc le reconduire à la salle d’examen pour son anesthésie. Pour la sixième fois dans le mois, notre fils fût endormi. L’attente pour nous parût interminable et très angoissante. Nous avions le temps de s’imaginer pleins de scénarios. Lorsque la spécialiste est venue nous rencontrer, notre souffle fut coupé et notre cœur plein d’espoir, mais les résultats du traitement ne sont pas concluants. Étant donné qu’il y a eu progression dans l’œil gauche malgré la chimiothérapie, Dr Superstein nous dit alors que nous pouvons essayer de nouveau le subtenon, mais qu’il y a peu de chance que cela réussisse, puisqu’il n’a pas eu d’effets positifs. Le combat de Loïc pour son œil gauche touche à sa fin. Les chances de réussite sont de 10% et peut-être moins. Alors, les questions se posent. Si nous décidons de redonner des traitements de chimiothérapie systémique à des doses plus fortes, les organes vitaux de Loïc risquent de flancher ou qu’il devienne complètement sourd. Nous voulons, comme tous parents, le mieux pour notre fils. C’est certains que notre plus grand désir serait qu’il garde ses deux yeux, mais pas au détriment de mettre en danger sa santé ou de lui faire subir davantage de souffrances. Dr Superstein nous dit alors qu’elle doit consulter avec ses collègues de Toronto pour valider si cela vaut la peine de continuer à se battre pour son œil gauche. Malgré ces mauvaises nouvelles, nous nous accrochons au fait que, pour son œil droit, la guerre n’est pas perdue. Nous devons concentrer nos énergies sur ce qui est positif. Pour une fois de plus, nous devons retourner à Roberval et attendre avec impatience le téléphone du médecin.
Le vendredi suivant, soit le 19 avril, Dr Superstein nous rejoint sur le téléphone de Stéphan. Selon elle, il faudrait un miracle pour réussir à diminuer les masses présentes dans son œil gauche et que les chances de réussite sont très faibles. Nous devons donc nous attendre que le mercredi 24 avril nous n’aurons d’autre choix que de retirer l’œil gauche de Loïc. Au moment de cet appel, nous ne savions plus quoi espérer. Tout ce que nous souhaitons est que notre fils retrouve la santé et que ses souffrances cessent. Pour le moment, les inquiétudes que nous vivons sont que les risques de récidives pour l’œil droit sont présents jusqu’à l’âge de 3 ans.
Notre retour au manoir  avec nos mères, les super-mamie, s’est fait le 23 avril,  la journée de la fête à Stéphan. Loïc devait être présent au bloc opératoire le 24 avril à 7 heures du matin à jeûn pour autre fois… Dr Superstein est venu nous rencontrer pour nous expliquer comment tout cela allait se déroulé. Elle nous dit alors que finalement tout allait se décider selon les résultats de l’examen. Par la suite, ils sont venus chercher notre petit garçon … notre cœur de parents était encore une fois mise a rude épreuve. Nous étions confiants et à la fois réaliste. Au bout de 20 minutes environ, Dr Superstein vient à notre rencontre et nous installe dans une salle privée. Elle nous annonce alors que Loïc a perdu sa bataille pour son œil gauche et que l’option d’enlever l’œil n’en est plus une et que nous devons à tout prix le retirer étant donné que  celui-ci est devenu risqué pour sa vie.
Loïc se remet quand même bien de cette chirurgie qui est pour nous un drame mais pour lui cela ne semble pas l’affecter même je pourrais dire que cela pourrait être une délivrance car nous croyons maintenant qu’il n’avait plus aucune vision dans cet œil.

Je dirais que les mois suivants ce sont déroulés plus calmement, dans la routine, nous retournions une fois par mois à Sainte-Justine pour le traitement de son œil droit qui continuait de bien répondre au traitement de laser.

En juillet Loïc, a finalement reçu sa prothèse pour son œil gauche qui lui permet d’avoir une apparence normale qui suscite moins le regard des autres.

Depuis septembre Loïc ne reçoit plus de traitement, il a quand même rendez-vous à chaque mois Saint-Justine pour vérification car il est à risque jusqu’à trois ans.

L’inquiétude est quand même encore au rendez-vous car notre petit homme est toujours au prise avec des gênes déficients qui le rendent plus susceptible de contracter certains cancers mais nous faisons confiance en la vie.

Je pourrais comparer cette année passée comme une guerre que nous avons traversée. Nous avons gagné des batailles, perdues certaines autres, mais avec le recul, Stephan et moi réalisons que nous avons vécu des crises majeures qui auraient pu nous amener à nous détruire mais la patience, la tolérance, l’amour et la Foi nous a permis d’en sortir grandi. Le support indéfectible de nos proches a grandement contribué à solidifier notre famille. Notre fils Samuel a été un champion dans ce combat.
 Souvent les gens disent que les parents des enfants malades sont faits forts et courageux… Mais c’est à travers les sourires de leurs enfants qu’ils y trouvent leur force pour continuer et faire face aux épreuves de la vie. 

Pour votre soutien et vos pensées, Stéphan, Samuel, Loïc et moi tenons à vous remercier pour tout le support que vous nous avez donné. Vous ne pouvez imager ce qu’un petit mot, un petit geste peuvent apporter lors de moments difficiles. Je ne voudrais pas oublier de souligner l’importance des dons qui nous ont été fournis tout au long de cette année et qui ont permis de diminuer les soucis financiers et nous donner de moments de qualité avec nos fils.
Merci et reconnaissance à tous les médecins, spécialistes, infirmières, personnel de bureau et autres qui nous ont apporté support et réconfort tout au long de cette année.

Merci à toutes et à tous et nous vous tiendrons au courant des prochains développements.

Passez de Joyeuse Fêtes, surtout de qualité et d’attention. N’oubliez pas que ce qui est le plus important c’est d’être ensemble et solidaire.
Carolin, Stephan (absent de la photo), Samuel, Loïc et leurs lutins Marthimus et Christophe vous souhaitent Joyeux Noël et Bonne Année 2014.
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