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Introduction


Je me définis comme étant une geek épicurienne, créative, tatouée, bricoleuse, entrepreneure, féministe, maman et femme. Jamais au grand jamais je n’aurai imaginé rajouter un jour « kfighteuse » dans ma bio…


Je suis accro aux réseaux, nouveautés, trends, jeux, séries, films, musique, médias en tous genres, je suis avide de découvrir toujours plus, de repousser mes limites, de rencontrer des personnes inspirantes…


Je tiens à préciser que je suis juste une malade, une patiente, je n’ai aucune formation ou expérience professionnelle dans le domaine médical.


Je partage mon expérience personnelle et cela évolue au gré de l’avancée de ma maladie et du vécu. Cela ne vaut pas pour tou∙te∙s les patient∙e∙s atteint∙e∙s d’un cancer. Il y a une multitude de cancers, même du cerveau, de nombreux traitements et protocoles. Chaque individu a ses propres effets secondaires et ses propres résultats en fonction de tous ces paramètres.


Lorsqu’on vous annonce que vous avez un cancer, tout s’écroule…


Une tumeur, « tu meurs »…


Tout bascule, dans un autre espace temps… en quelques minutes… je suis devenue patiente malgré moi avec la folle envie de profiter de chaque instant sans laisser une minute filer, tout en prenant le temps de comprendre et d’écouter ce que mon corps avait à me dire.


L’écriture a pris place, des stories, des notes à n’en plus finir… des mots pour exprimer mes maux, pour avancer, cheminer… que j’ai notés ça et là, que j’ai publiés sur mes réseaux.


J’arrive au terme de la première année de cette nouvelle vie qui a commencé par un reboot brutal le 27 juin 2023. Sans prémisse, sans signe annonciateur.


En voici l’histoire









27 juin 2023


Tout a commencé par un accident… oui c’est comme ça que j’ai appelé mon malaise, ma crise… car c’est au bureau que cela m‘est arrivé.


Un « accident du travail » qui n’en était pas un.


Début d’après-midi, mon collègue est en rendez-vous avec une connaissance à quelques mètres de moi, je suis assise à mon bureau. J’éprouve un coup de chaud, je me retourne pour attraper du papier pour m’éponger le front.


Trou noir


Je me « réveille » sous mon bureau, avec 3 pompiers autour de moi, qui me posent des questions : « vous savez quel jour on est ? qui est le président de la République ? »


Je ne comprends pas ce qu’il se passe, ma collègue est aussi là, ma directrice et ma collègue des RH…


Les pompiers m’aident à m’assoir sur le brancard, je prends mes affaires et je pars avec eux aux urgences… Je me sens bien pourtant, bon à part que je comprends qu’il s’est passé quelque chose de grave… j’ai convulsé et j’ai eu « une perte d’urée » comme me dit le pompier… en clair je me suis fait pipi dessus… c’est classique quand on fait une crise d’épilepsie tonico clonique, ce que m’expliquent les pompiers. Ils me posent des questions pendant le trajet, me demandent de quoi je me souviens… le seul souvenir qui revient à part le coup de chaud c’est le trouble visuel que j’ai eu juste avant, un mélange d’images que je regardais sur mon ordi, et je réalise que ça m’était déjà arrivé quelques jours avant, une nuit, mais j’avais mis ça sur le compte de l’heure tardive et de la fatigue… c’était en fait des crises d’épilepsie focale.


Je note ça sur mon téléphone :


Malaise perte de connaissance à 14h15


Départ 15h avec les pompiers


Arrivée 15h30 à l’hôpital de La Teste


Prise en charge aux urgences vers 16h30


20h30 Prise de sang puis électrocardiogramme


Minuit scanner


1h Je viens de voir le médecin


J’ai un œdème cérébral


Il attend le retour du spécialiste du cerveau du CHU


Je vais devoir passer une IRM ici ou au CHU, ils attendent de savoir si on me transfère ou pas


6h46 IRM prévue à La Teste


8h12 Je viens d’avoir un cachet pour les convulsions


8h37 Petit déjeuner


14h IRM


14h45 Déjeuner


Sortie 19h30


20h Retour maison


J’apprendrais que mon collègue m’a vu tomber et m’a ainsi évité de me blesser. Ayant perdu connaissance il m’a fait un massage cardiaque… mais j’ai fini par ronfler… ce qui est bon signe !


Petit message de mon chéri quand je patientais aux urgences : « du coup ton malaise je me demande si ce n’est pas parce que tu m’as vu pour la première fois faire une machine de linge »


Je suis sortie de l’hôpital, après 28h à patienter pour comprendre ce qu’il se passait, avec un rendez-vous prévu début juillet au CHU avec un neurochirurgien et un arrêt de travail. Le diagnostic fait état d’une lésion gliale.


Petit message de ma collègue : « Ne m’oblige pas à changer les serrures de ton bureau au coworking ... accepte l’arrêt maladie qui t’a été prescrit »


Du coup repos forcé…



Nuit du 1er au 2 juillet 2023



À partir de 00h30


Impatience des jambes, impossible de trouver une position allongée tranquille, impossible de trouver le sommeil, j’ai tourné jusqu’à 3h30-4h sans arriver à dormir avec l’esprit chamboulé, sensation d’emballement du cœur.


2 juillet 2023


Tomber


Accepter


Lever le pied


Se sentir faible


Vouloir comprendre


Attendre


3 juillet 2023


Ça va être long...


Même jusqu’au rendez-vous de jeudi


5 juillet 2023


Rendez-vous chez l’ORL, je le maintiens car je l’attends depuis des mois…


La pansinusite est toujours là, le goût et l’odorat toujours pas complètement revenus depuis deux ans. Je lui explique que j’ai senti de drôles d’odeurs dernièrement : en disant bonjour à une connaissance, j’ai remarqué que son odeur était « très poivrée », c’était mi juin. Il m’explique que mon odorat revient petit à petit, mais peut être encore un peu déréglé.


Il me rassure en me disant qu’on est sur la bonne voie, et que, vue la dose de cortisone que je dois prendre pour résorber mon œdème cérébral, la pansinusite sera bientôt derrière moi.


6 juillet 2023


Rendez-vous au CHU pour rencontrer mon neurochirurgien qui m’explique la situation et me propose de me faire une biopsie le 11 juillet. La lésion gliale, le gliome, ferait 3cm de côtés environ et vu son emplacement - au croisement des 3 lobes pariétal, occipital et temporal - serait inopérable.


Il me demande ce que j’ai prévu la semaine prochaine : « de m’occuper de moi… » je n’ai aucune échéance majeure, professionnelle ou personnelle, donc c’est parti : biopsie programmée donc pour analyse et traitement adapté en suivant sous anesthésie générale bien entendu.


Je ne peux plus conduire jusqu’à nouvel ordre… au mieux pendant 3 mois sinon 6 mois sans crise d’épilepsie… C’est presque le plus compliqué à entendre ça pour moi, je m’effondre… une perte d’autonomie, ne plus conduire, c’est dépendre de quelqu’un…


La lésion peut entraîner des troubles visuels à gauche, mais il a été rassurant sur le fait que c’était « soignable ».


Je vais être arrêtée au moins 1 mois…


Le temps de rentrer...


D’appeler mes proches...


D’encaisser...


7 juillet 2023


Objectif de ce week-end : se changer les idées pour ne pas trop gamberger d’ici mardi…


La famille, les copains, du repos, de la déconnexion


8 juillet 2023


Mes filles


Mes proches


Je ne sais pas ce qui pourrait être fait pour les détendre ou leur changer un peu les idées, ou les aider à exprimer leur ressenti


Je suis un peu démunie sur ce coup-là et ce n’est pas facile pour moi de ne pas montrer mon angoisse ou transmettre mon stress et ma peur


On passe ce 8 juillet avec mes parents et mes filles - c’est l’anniversaire de ma maman


9 juillet 2023


Un dimanche sur le Bassin d’Arcachon - et la fête de mes filles chéries Une balade à vélo le long du port, des fruits de mer dans une cabane ostréicole le midi… puis à nouveau des fruits de mer dans une autre cabane les pieds dans le sable… avec des ami∙e∙s et une partie de pétanque bien sûr pour finir la journée.


10 juillet 2023


J’ai demandé à chéri de me conduire au bord de l’eau, à la plage au Pyla… j’avais besoin de faire le plein d’énergie avant de partir à l’hôpital… baignade obligée !


Mon sac est prêt


Arrivée à 15h au CHU


Le service de neurochirurgie c’est impressionnant… on y croise des malades digne de Frankenstein… qu’est-ce que je fous ici ?


Merci pour le gros shoot d’amour que j’ai reçu ces derniers jours ! Je suis armée pour cette première étape !


Première soirée et nuit dans cet hôpital… émotionnellement bouleversant


Un petit cachet rose pour dormir… mais je ne dors pas


11 juillet 2023


7h20


Tenue sexy de rigueur : j’adore mettre un slip jetable et des bas de contention…


Je pars au bloc


À tout à l’heure…


16h


Je retrouve mon chéri en réanimation - et mon téléphone - je suis sauvée !


La biopsie s’est bien passée…


Ma première trépanation…


12 juillet 2023


Une nuit en neuro réanimation c’est…




	être branchée en permanence : saturation, électrodes, tension, perfusion


	un passage toutes les heures ou deux avec contrôle des pupilles, température, signes et réflexes, repères spatio-temporels


	ne pas avoir le droit de se lever… je n’ai pas tenté en même temps …


	dormir avec les bas de contention


	avoir droit à une première toilette non autonome (youpi… je n’avais pas prévu ça non plus…), même si ça fait du bien ça m’a bien impactée…


	Autant vous dire que je n’ai pas beaucoup dormi





Je ne vous cache pas qu’il me tarde de retrouver mon vrai lit à moi et mon chéri doudou…


Je prends bien plus qu’une leçon, un uppercut en pleine face, ou plutôt un 38 tonnes, et encore… ce n’est que la première étape facile la découverte de la lésion et la biopsie, je vais bien et je prends les choses les unes après les autres, autant que je peux encaisser du moins, vu ce qu’on m’annonce chaque jour.


Retour dans ma chambre à midi


Chéri vient passer l’après-midi avec moi


Il ne peut pas s’empêcher de déconner, ça fait du bien


L’épisode avec ma blouse à jouer le rôle du chirurgien, avec mon médecin qui débarque dans la chambre, restera dans les annales…


Dernière nuit avant la délivrance demain...


Rentrer chez moi,


Retrouver mon chéri, mes poupées et mes loulous,


Profiter de ma famille vendredi, retrouver le Bassin et les copains et surtout essayer de débrancher mon foutu cerveau tant que je n’ai pas les résultats ! J’ai besoin de dormir et je n’y arrive pas


Le neurochirurgien a toujours parlé de lésion gliale, de gliome ensuite… sans jamais dire « tumeur » jusqu’à ce que je lui demande si c’était bien ça, il confirme…


En réalité j’ai passé la nuit à lire la brochure de l’Institut National du Cancer au sujet des tumeurs du cerveau… je lis et relis les symptômes… « sensations étranges ou inhabituelles, comme des impressions de déjà vu ou une odeur désagréable (de grillé par exemple) que le patient est le seul à sentir » Tiens tiens… ce n’était pas mon odorat qui revenait mi juin mais mon cerveau qui déconnait…


13 juillet 2023


Sortie de l’hôpital …


Nouvelle réalité : j’ai besoin d’un pilulier… des tonnes de cachets à prendre jusqu’à fin août… moi qui avalais rarement un paracetamol… maintenant c’est antiépileptique, cortisone, antalgique…


Petit resto en amoureux - à vélo… c’est le retour à la vraie vie pour moi…


14 juillet 2023


Journée en famille avec mes filles, mon chéri, ma soeur, mon frère, mon beau-frère et mes nièces et neveu : l’occasion de fêter mon anniversaire un peu en avance et surtout de se retrouver après toutes ces péripéties… Tout le monde est au petit soin, attentionné…


16 juillet 2023


Dites-moi que c’est un mauvais rêve...


Je vais me réveiller demain et tout ça sera fake...


J’ai trop regardé de séries c’est pas possible...


Je vais bien en fait…


Je me suis réveillée avec une impression de gueule de bois… comme si ce 16 juillet était mon dernier


Compliqué de ne pas faire que pleurer


Chéri est là à mes côtés


Petit dîner au resto avec des amis pour fêter mes 44 ans...


Le challenge de chaque nuit... débrancher le cerveau pour arriver à dormir quelques heures essentielles


17 juillet 2023


Je me repose


Marvel posé à mes pieds devant le canapé… Jamais très loin. On ne sait jamais, si je décidais de partir faire un tour en voiture…


18 juillet 2023


Abandonner n’a jamais été une option


Je relis une nouvelle fois la brochure de l’INCA sur les tumeurs du cerveau, je trouve d’autres informations complémentaires sur le site de la fondation ARC, sur des sites canadiens…


19 juillet 2023


Rendez-vous chez mon coiffeur


« Aujourd’hui on fait pas une coupe, on fait une peinture de guerrière »


Changement radical… on coupe tout…


Papi Henri tu dois halluciner là-haut de voir la coupe que je me suis faite, alors que c’est toi qui me les avais coupés pour la dernière fois il y a 30 ans !


20 juillet 2023


Aujourd’hui résultats de la biopsie...


Réveillée depuis 4h… La journée va être longue et intense...


Il y a eu ma vie avant mes 44 ans... c’est désormais le début de ma nouvelle vie !


J’ai attendu les résultats de cette biopsie cérébrale comme si j’avais un 9mm pointé sur la tempe, sans mauvais jeu de mots... j’ai eu peur ce dimanche de fêter pour la dernière fois mon anniversaire...


étrange sensation...


Je décide désormais non seulement de parler sans détour de ma maladie, mais aussi de sensibiliser


Ainsi nait mon premier vrai post sur mon cancer :


Depuis cette nuit du 12 juillet au CHU, j’ai accepté l’inacceptable : j’ai une tumeur cérébrale inopérable, j’ai appris cela quelques jours avant de fêter mes 44 ans… la gueule du cadeau !


J’ai littéralement pris un 38 tonnes en pleine tête


Je dois désormais attendre le verdict, les résultats de la biopsie qui détermineront la suite : quel grade, origine déterminée ou pas, le protocole que l’on va me proposer et le rythme du traitement. Ce n’est pas bénin, ça va être dur, ça va être les montagnes russes sans doute, mais je n’ai pas prévu de me laisser faire, ce serait mal me connaître !


A partir de là je vais pouvoir tout réorganiser, control freak forcément, prévoir ma reprise d’activité et commencer à me projeter dans cette nouvelle tranche de vie avec mon chéri et nos filles, ma famille et la dream team qui m’entoure, mes collègues, mes copains et mes ami∙e∙s Par contre il y a eu la Émilie d’avant qui veillait sur tout le monde souvent au détriment de son confort ou de son bien-être


GAME OVER


maintenant il va y avoir Émilie sans filtre, qui fait ce qu’elle veut quand elle veut et peut, avec qui elle veut et surtout comme elle le veut


Je n’ai pas besoin qu’on me regarde avec pitié


Je n’ai pas besoin qu’on me raconte ses maladies ou celles d’autres personnes, j’ai une santé mentale à préserver aussi


Je n’ai pas besoin qu’on me dise d’arrêter de bosser ou de prendre soin de moi, j’ai bien compris le message de mon corps, il pouvait pas être plus cash


Je n’ai pas prévu d’arrêter de bricoler, chiner, rénover, créer, décorer, manger, boire, danser, faire la fête, si je vais bien je ne vais pas me priver


J’ai besoin de dormir par contre


J’ai besoin que les choses soient carrées et dites, j’ai besoin de contrôler ce qu’il m’arrive, je l’assume, et si je ne peux pas, et bien je veux savoir ce que cela implique et ce qu’il va m’arriver dans les moindres détails même gores


Je n’ai pas accouché deux fois à domicile par hasard, c’était des choix réfléchis et assumés.


Je suis forte et dure, mais j’ai aussi le droit d’être affaiblie et sensible J’ai choisi de parler publiquement et librement de ce qu’il m’arrive, c’est la vie, même quand il faut envisager le pire


C’est ma vision des choses pour ce qui me concerne à moi et à moi seulement, vous êtes libres de penser différemment et c’est ok


J’ai juste besoin de vivre comme bon me semble et de faire mon taff : la dégommer


Je n’ai pas prévu de ne pas aller au bout de ma bucket list ni de finir dans une cagette en bois de si tôt
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