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Posté le: Mar 04 Oct 2005, 10:11:33    Sujet du message: Besoin de votre 
aide 

Bonjour,  
ma soeur agée de 26 ans a fait brutalement une crise: sensation de 
vertige, bourdement d'une oreille, vomissements et une fatigue 
permanente. Nous n'avions aucune idée de ce que c'était, puis ca a duré 
tout l'été avec une crise plus ou moins forte 3 à 4 fois par semaine. Elle a 
vu plusieurs médecins qui l'ont mis sous tanganil pendant un mois. le 
traitement est fini est nous ne savons toujours rien. ce WE elle a fait une 
grosse crise avec saignement du nez et nous l'avons emmenée aux 
urgences. Là nous avons enfin eu un nom sur ces symptomes: maladie de 
meniere. nous sommes tres inquiets car nous ne connaissons rien et le 
mari d'une amie a cette maladie à un stade avancé. Il est en invalidité 
depuis 2 ans, reste allongé toutes ses journées et n'est pas autonome. elle 
me dit qu'il en est à son énieme traitement et que cela s'empire malgre 
une operation chirurgicale. Peux on vivre au quotidien avec cette maladie, 
avoir un travail, des enfants, y a t'il des traitements ou est elle 
condamnée à passer sa vie allongée ??? nous sommes tres inquiets et 
comptons sur vos expériences pour nous éclairer.  
merci à vous.  

Revenir en haut      
évie 
Membre 

 
 
Inscrit le: 18 Jan 2005 
Messages: 441 
Localisation: Eure 

Posté le: Mar 04 Oct 2005, 18:27:29    Sujet du message: réponse à Fanny 

Bonjour Fanny,  
 
Je viens de lire avec attention ton message et vais tenter de t'aiguiller.  
je comprends ton désarroi et celui de ta soeur ...  
 
Il faut la diriger vers un CHU spécialisé pour qu'elle subisse des examens 
indispensables (service d'ORL ) c'est déjà la première chose à faire.  
Car cette maladie répond à des critères d'examens précis du 
fonctionnement de l'oreille interne, tests auditifs, caloriques, et IRM et 
bilan sanguin etc ..  
 
Les crises sont très impressionnantes et pénibles, cependant, pas de 
panique, on ne vit pas en permanence allongé(e), et le mari de ton amie 
qui a été opéré, n'a sans doute pas encore récupéré, ou a un suivi difficile 
...  
Il y a des malades qui arrivent à travailler , d'autres sont en invalidité.  
 
Maintenant, il s'agit d'être certain que ce soit un vrai Ménière et pour cela 
consulter rapidement un centre spécialisé pour tous les critères 
d'évaluation ... il y a beaucoup de causes de vertiges également ...  
 
Fanny, tu peux poster aussi sur le forum "message urgent" et joindre en 
MP notre médecin MM qui peut te donner tous les renseignemenst utiles 
ainsi que Marie et ANNE ... Ttes ces personnes ainsi que les modérateurs 
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ont toutes les compétences requises et gèrent admirablement bien ce site 
...  
 
Bon courage à ta soeur et à toi , ne baissez pas les bras, on est tous là 
pour conseiller et s'entraider ,  
en attendant des nouvelles , amicalement,  

évie   
Revenir en haut      
Marie 
Membre 

 
 
Inscrit le: 04 Nov 2004 
Messages: 658 
Localisation: Toulon-Var 

Posté le: Mar 04 Oct 2005, 18:48:06    Sujet du message:  

Bonsoir fany,  
 
 
J'ai juste une question à te poser concernant ton ami.  
 
Tu dis qu'il a été opéré pour soigner la maladie de Ménière (donc le bon 
diagnostic a été fait) mais qu'il a toujours des vertiges.  
 
Pourrais-tu nous dire quelle est l'intervention qu'il a subie ? J'en ai bien 
une petite idée, mais je ne voudrais pas me tromper.  
 
D'autre part, où a-t-il été opéré ? A-t-il une perte auditive ? Si oui, 
laquelle et sur quelle oreille ? une seule ou les 2 ?  
 
Concernant ta soeur, tu dis qu'elle a des sensations de vertiges, 
qu'entends-tu exactement par là ?  
 
Je sais que c'est plus facile à dire qu'à faire, mais surtout, il ne faut pas 
s'énerver  
 
En attente de tes réponses pour pouvoir en discuter mieux  
 
PS :Les MP c'est super, mais c'est la mort du forum et ils empêchent les 
info de circuler. De plus, par MP, tu n'auras que la réponse de la personne 
à qui tu écris.  
Donc, je t'encourage à continuer à poster dans cette rubrique, tu seras 
assurer d'avoir des réponses, de MM y compris  
 
Courage à vous tous. 
_________________ 
Marie.  
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Revenir en haut      
anne 
Membre 

 
 
Inscrit le: 08 Nov 2004 
Messages: 267 
Localisation: bretagne 

Posté le: Mar 04 Oct 2005, 19:55:09    Sujet du message:  

bonjour,  
une petit précision, moi dans le site je ne suis qu'un membre , je n'ai 
aucune compétence dans ménière, je n'ai que ma propre expérience ,et 
j'ai ce qu'on appelle un" ménière atypique" ou encore "vestibulopathie 
"gna gna gna ..."(je ne sais plus le nom complet) ou encore "hydrops" 
gnagna....(également); donc tu vois le niveau de mes compétences !  
par contre je peux te dire(et j'espère que cela va te donner espoir ainsi 
qu'à ta soeur) que malgré la pathologie je travaille, j'ai une vie de famille 
et une vie sociale tout à fait correcte et plein de projets;  
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nous sommes beaucoup et c'est heureux dans ce cas;  
certains méniéristes sont beaucoup moins en forme c'est sûr ; mais les 
symptomes de ménière sont fluctuants et imprévisibles,il y a des moments 
mieux, d'autre moins, mais il existe des traitements et les ressources 
d'adaptation et de compensation de l'être humain sont inestimables;  
 
surtout, c'est à mon sens très important, il faut rester positif et optimiste, 
essayer de dépasser la maladie par de petites victoires de tous les jours et 
savoir qu' il y a toujours des lendemains meilleurs.  
 
pour revenir au forum pour les infos, marie,valery et mm sont les 
interlocuteurs privilégiés , c'est grâce à eux qu'existe ce forum, ce lieu 
amical où ils ont la gentillesse et l'amitié d'accueillir nos questions, nos 
moments difficiles et nos doutes; merci beaucoup à eux pour tout.  
amitié, @ bientôt,  
anne.   

Revenir en haut      
Marie 
Membre 

 
 
Inscrit le: 04 Nov 2004 
Messages: 658 
Localisation: Toulon-Var 

Posté le: Mar 04 Oct 2005, 20:12:07    Sujet du message:  

il est évident que si :  
 
- les vrais vertiges rotatoires sont tous les 10 ans  
 
- s'il n'y a pas de perte auditive  
 
- pas d' acouphènes  
 
On peut travailler, voyager et vivre normalement.  
 
Malheureusement, quand on a un ménière qui donne des vertiges 
journaliers, que la perte auditive est énorme, que l'état pseudo-ébrieux 
est constant, et bien, on vit mal, on ne peut plus travailler, sortir et faire 
les choses de la vie courante.  
 
Avec un méniere du premier type cité, c'est sur que je suis réjouie, que je 
travaille et que j'ai une vie sociale et familiale tout à fait correct.  
 
Dans le second cas cité, les projets, et bien, on ne peut plus en faire ne 
sachant pas de quoi demain est fait.  
 
Quand on vit couché à cause de ménière, quand on perd 20 kilos toujours 
à cause de cette maladie, je peux assurer que la vie n'est pas belle  
 
Sans compter que lorsqu'on devient sourd, les gens t'oublient , donc, vie 
sociale, hum hum  
 
Je crois avoir dit le principal, mais sur le sujet, je peux continuer assez 
longtemps. 
_________________ 
Marie.  
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Revenir en haut     
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