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UN GUIDE


complet, incarné,


passionnant et utile !


L’endométriose est une maladie gynécologique inflammatoire et chronique, qui touche 10 % des femmes en âge de procréer. C’est une maladie complexe, qu’on ne sait pas guérir aujourd’hui et qui entraîne des douleurs, souvent cycliques et intenses, parfois invalidantes.


Dans cet ouvrage, Léa Zubiria, diététicienne-nutritionniste et ellemême atteinte d’endométriose, livre son récit sans filtre sur la maladie et propose des solutions concrètes pour dompter la douleur et faire ses premiers pas sur le chemin de l’acceptation. Elle propose notamment des recettes anti-inflammatoires illustrées de belles photographies. Un livre complet et pratique pour découvrir l’alimentation anti-inflammatoire et les thérapies alternatives qui ont fait leurs preuves !
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Diététicienne-nutritionniste, Léa Zubiria est également journaliste indépendante, spécialisée dans les domaines de la nutrition et de la santé. Son objectif est avant tout de rendre la nutrition accessible à tous en créant du lien entre l’information nutritionnelle et ce que devrait être la finalité : une assiette équilibrée – et ainsi, de permettre à chacun de faire des choix plus justes au quotidien. Son approche met à l’honneur une alimentation intuitive, végétale, simple et de saison. Mais toujours avec une seule priorité : le plaisir de manger ! Elle est également l’auteure de Je mange sans FODMAPs, paru chez le même éditeur.
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diététicienne-nutritionniste


ENDOMÉTRIOSE,


JE TROUVE ENFIN LA PAIX !


Alimentation et recettes anti-inflammatoires, anti-douleurs naturels, régulation des émotions…
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« Tout comme le noyau d’un fruit se brise pour exposer
son cœur au soleil, il vous faut connaître la douleur.
Et si votre cœur pouvait s’émerveiller en permanence
devant les miracles quotidiens de votre vie, votre douleur
ne lui paraîtrait pas moins étonnante que votre joie.
Et vous accepteriez les saisons de votre cœur
de la même façon que vous avez toujours accepté
la succession des saisons dans vos campagnes.
Et vous veilleriez sereinement
au long des hivers de votre souffrance. »


KHALIL GIBRAN




INTRODUCTION


Lorsque le projet de ce livre est né, j’avais une tout autre idée pour lui. J’imaginais un livre rempli de théorie et de solutions toutes faites qui vous aideraient à bien vivre la maladie. Évidemment, les choses ne se sont pas passées comme je l’avais prévu. Très vite, j’ai constaté que des solutions toutes prêtes, il n’en existe pas. C’est impossible de le prétendre, et encore plus de l’écrire. J’ai appris que la théorie et le savoir sont des armes puissantes pour comprendre, mais qu’elles ne suffisent pas à « vivre avec ». Écrire sur soi, sur son vécu, c’est avant tout entreprendre un long travail d’introspection. C’est apprendre à regarder les choses telles qu’elles sont pour pouvoir les retranscrire et les transmettre avec le plus de justesse possible. Lorsque j’ai voulu me lancer, je me suis rapidement aperçue que je n’avais jamais vraiment regardé les choses en face. Je ne savais pas bien ce que je ressentais, m’étais-je au moins vraiment posé la question ? Écrire ce livre m’a, en premier lieu, plongée dans l’obscurité totale, dans la confusion, dans la plus grande des difficultés. Ce que j’ai pu souffrir pour mener à bien ce projet… Pour être tout à fait honnête, il s’est passé plus de 255 jours avant que je ne puisse écrire la première phrase de ce livre. Durant ces quelques mois qui m’ont paru interminables, j’ai traversé des tempêtes. De déni, de doute, de larmes, de colère, de tristesse… J’ai alors réalisé que le processus de deuil était en marche, que le projet même de ce livre était en train de précipiter les choses. Et que ce qui était une nécessité à la base, à savoir faire face à ma réalité de la maladie, devenait maintenant inévitable. Faire son deuil, c’est apprendre à vivre sans ce qui a été et avec ce qui ne pourra plus être. Et c’est exactement ce qui était en train de se jouer en moi avant même que je ne puisse en prendre conscience.


Avant cette parenthèse de chaos, parler d’endométriose ne me dérangeait pas vraiment, j’avais même envie de me battre pour changer les choses. Et puis, lorsque j’ai brusquement ouvert les yeux sur ma propre situation, sur ma réalité, j’ai soudainement eu envie de me taire. Pendant longtemps, très longtemps. Tout à coup, je ne voulais plus que la maladie prenne la moindre place, j’avais juste envie de faire en sorte de me créer une identité sans elle. Je n’en voulais plus, je n’en pouvais plus. Vaine illusion, évidemment. Avec le recul, je pense que j’avais simplement besoin de vivre pleinement mon deuil et la violence de mes émotions pour pouvoir, ensuite, les analyser puis les retranscrire de manière précise dans ce livre. J’aurais pu écrire sous la coupe de mes sentiments de tristesse et de colère, mais je crois sincèrement que cela n’aurait pas été juste. J’aurais aussi pu me lancer tête baissée dans l’écriture de ce livre en y mettant plus de distance et sans avoir entrepris ce long travail, mais ça n’aurait pas été juste non plus. J’imagine que ce livre aurait paru bien faux, peut-être fade ou même impulsif. Je n’en sais rien. Parce que vivre la maladie, vivre l’infertilité qui y est parfois associée, ça vous dépouille de tout. Il n’y a plus d’ego, plus de fierté mal placée, plus de sens, plus de repères, plus de rationalité. Vous vous retrouvez complètement « à poil » face à quelque chose de beaucoup plus grand que vous-même, embarquée dans un monde où tout vous est étranger. Il ne reste plus que de l’humilité, beaucoup d’humilité face à cette épreuve qui vous est imposée par la vie. C’est alors qu’il faut mobiliser une énergie insoupçonnée pour se battre, donner encore plus que ce que l’on croyait avoir en réserve. Bien plus. C’est un peu comme avoir à mener une barque au milieu d’un océan déchaîné. On se sent seule, complètement dépassée et on a souvent envie de baisser les bras et de s’abandonner à son triste sort.


Sur ce chemin vers la résilience, j’ai également compris beaucoup de choses qui, je l’espère, apporteront une plus-value à cet ouvrage. J’ai appris que le cerveau, lui, voudrait toujours trouver un sens aux événements. Mais que parfois, il n’y en a aucun. Alors, on se demande sans cesse « pourquoi moi ? », « qu’est-ce que j’ai fait pour mériter ça ? ». Une culpabilité immense à peine dissimulée derrière ces questions lancinantes. En revenant en arrière, je m’aperçois que, comme beaucoup de femmes atteintes de la maladie, je portais le poids du monde sur mes épaules. J’avais honte, tellement honte. Je me sentais responsable d’absolument tout. Et cette seconde peau brodée de culpabilité et de honte était le plus grand frein à l’acceptation et à mon propre bonheur. Nous sommes pourtant beaucoup à avoir cette même seconde peau.


Un jour comme un autre, pourtant, j’ai décidé que j’avais assez dérivé. C’était assez. J’ai calmement repris les rames et le contrôle de ma barque. Et j’ai recommencé à ramer, plus sereinement peut-être. À partir de ce moment-là, l’écriture de ce livre est devenue mon « garde-fou ». J’étais prête à transformer ma douleur et mon expérience en quelque chose de positif. Prête à partager mon histoire en espérant, par-dessus tout, qu’elle puisse trouver une résonance en vous. J’ai finalement fait le choix d’une écriture brute et transparente, qui ne chercherait ni à dissimuler quoi que ce soit, ni à arranger la réalité. Je n’ai pris aucune liberté avec cette réalité qui est la mienne. Ce livre renferme mon histoire, mon expérience de la maladie et la vision que j’ai acquise au travers d’elle. Certains passages m’ont demandé beaucoup de courage, d’autres ont suscité en moi beaucoup de doutes. Vous le verrez, cet ouvrage n’a pas vraiment de style prédéfini, il mélange des morceaux de mon histoire avec des éléments plus factuels, il comporte aussi beaucoup de questions. Peut-être même plus que de réponses.


J’aimerais vous dire que, sur ce long chemin qu’est la résilience, je me suis sentie très seule un paquet de fois, à de très nombreux égards. Je me suis pensée complètement folle, souvent, tant j’en ai souffert. J’écris ce livre comme je jetterais une bouteille à la mer, avec l’intime conviction que si mon histoire peut permettre à une seule âme de se sentir moins seule dans ce combat, alors j’aurais tout gagné. Car il y a tant de choses que j’aurais eu besoin de lire lorsque je me suis perdue en chemin.


Soyez rassuré, ce livre n’est pas que triste, loin de là ! Car le plus joli dans tout ça, c’est qu’une fois l’épreuve surmontée, digérée, j’ai pu enfin connaître un bonheur intense. Pas parfait, mais sincère et véritable. J’ai aujourd’hui pleinement conscience que je ne serai plus jamais la même personne, tout a changé pour moi, et c’est très bien comme ça. Chaque chose a été remise à sa place, je me sens libre et libérée. Je suis capable de vivre le moment présent, sans m’encombrer du passé ni douter de demain. Bien sûr, la maladie est, et sera toujours là, difficile à vivre et frustrante par moments. Mais je suis aujourd’hui absolument certaine que la maladie, au-delà de la difficulté, fait partie des épreuves dont il est possible de tirer de grandes leçons, et de très belles opportunités. J’aime penser qu’elle peut être un raccourci vers le bonheur pour ceux qui n’ont pas peur d’emprunter les chemins sinueux. L’endométriose m’a enseigné énormément, sur moi-même, sur les autres, sur la vie. Avec beaucoup de recul, j’ai fini par comprendre qu’elle pouvait être une formidable opportunité d’apprendre à vivre en paix, avec plus de résilience et de sagesse. De toute façon, nul doute que la maladie ne frappe pas au hasard. Autant de choses que j’espère sincèrement réussir à transmettre correctement dans ce livre. Si c’était à refaire, je n’hésiterais pas une seconde à revivre pleinement cette tourmente pour qu’enfin brille le soleil. Autrement dit, je n’échangerais ma vie pour rien au monde, si complexe et intense soit-elle.


Ce livre s’adresse à tout le monde. À commencer par les femmes directement concernées par l’endométriose, quels que soient le parcours et la forme prise par la maladie. Que votre endométriose soit qualifiée de « légère » ou de « profonde », que vous ayez été diagnostiquée il y a vingt ans, il y a un mois, ou que vous soyez en cours de diagnostic. Que vous soyez mère, que vous vous battiez contre l’infertilité, que vous ne désiriez pas d’enfants ou que vous ne vous soyez pas encore posé cette question. Que la maladie vous handicape au quotidien ou seulement ponctuellement. Quelles que soient vos connaissances actuelles en matière d’endométriose et où que vous en soyez sur le chemin de la résilience et de l’acceptation. Ce livre peut vous aider et vous apporter des réponses, ainsi que des pistes de réflexion concernant la maladie. Ce livre s’adresse également à ceux qui vous accompagnent, vous soutiennent avec amour et cherchent à comprendre : ami·e·s, conjoint·e·s, sœurs, frères, mères, pères, collègues, enfants… N’hésitez pas à partager cet ouvrage avec eux – ne serait-ce que des bribes – pour les aider à vous aider et à comprendre les réalités de cette maladie sur lesquelles il est parfois si difficile de mettre les mots justes. Enfin, ce livre s’adresse à toutes celles et ceux qui souhaitent en savoir davantage sur l’endométriose et ses différents impacts sur la vie des femmes et des couples concernés.


Dans cet ouvrage, j’ai choisi d’aborder certains sujets encore trop timidement, voire pas du tout, abordés lorsqu’il s’agit de l’endométriose. Car vivre avec l’endométriose, ce n’est pas seulement avoir mal au ventre quelques jours par mois, on en est – hélas ! – bien loin. En réalité, la maladie bouscule tout sur son passage. La première partie de ce livre est destinée à permettre de mieux comprendre l’endométriose et ses défis quotidiens. J’y aborderai plusieurs thèmes essentiels tels que le diagnostic de la maladie, les symptômes connus et moins connus, la fatigue chronique ou encore la réalité de l’endométriose dans le monde du travail. La seconde partie de ce livre traitera essentiellement de l’alimentation et de ses promesses pour vous aider à mieux vivre la maladie au travers de plusieurs grands thèmes : alimentation anti-inflammatoire, alimentation et équilibre hormonal, perturbateurs endocriniens, endobelly, alimentation, fertilité, etc. Et puisque l’alimentation est un vecteur absolument essentiel pour dompter la douleur et favoriser l’équilibre hormonal, je vous partagerai aussi en annexe vingt recettes qui, je l’espère, vous régaleront en plus de vous faire du bien. La troisième partie de ce livre traitera des différentes hypothèses concernant les symboliques de l’endométriose, des blessures intimes provoquées par la maladie, ainsi que du couple et de l’infertilité. Autant de grands thèmes encore peu abordés mais pourtant immensément liés à l’endométriose. Enfin, la quatrième partie de ce livre portera sur les thérapies alternatives permettant de s’épanouir malgré et avec la maladie. Nous y aborderons d’abord les limites des principaux traitements conventionnels aujourd’hui utilisés pour « soigner » la maladie, puis nous évoquerons l’importance du processus de deuil et de la thérapie pour accepter et transformer le regard que nous portons sur l’épreuve de la maladie. Enfin, j’ai choisi de terminer ce livre en partageant avec vous diverses thérapies alternatives qui ont fait leurs preuves et qui vous aideront, je l’espère, à trouver la paix du corps et de l’esprit.


Je vous souhaite une bonne lecture et j’espère sincèrement que cet ouvrage fera naître beaucoup d’espoir en vous.


LÉA




MON HISTOIRE


Pour donner un peu plus de contexte à ce livre, je vais vous raconter mon parcours avec la maladie. Cette histoire, je vais tenter de la retranscrire au mieux, mon cerveau ayant occulté un certain nombre de choses. Sans doute pour me protéger. Mon histoire avec l’endométriose n’a rien d’exceptionnel, rien d’extraordinaire. C’est simplement une histoire d’endométriose comme il y en a des millions, autant qu’il y a de femmes concernées par la maladie pour ainsi dire. Une histoire faite de désillusions, de douleur, de peine, mais aussi de courage et d’espoir. Parce qu’il en faut du courage et de l’espoir pour vivre avec l’endométriose dans un monde comme le nôtre. Mon endométriose n’est pas nécessairement plus grave qu’une autre, ni plus douloureuse. Elle est ce qu’elle est, telle que je vais vous la raconter maintenant.


À 12 ans, peut-être 13, surviennent les premiers problèmes d’ordre gynécologiques. On me diagnostique des kystes fonctionnels ovariens, mon gynécologue de l’époque me met donc sous traitement hormonal (pilule) très jeune. Pilule que je prendrai pendant plus de dix ans sans me poser beaucoup de questions, mais qui me vaudra de prendre quelques kilos et de subir des réflexions désagréables venant du corps médical. Je suis jeune et mal dans ma peau, gonflée aux hormones. Mais la bonne nouvelle, c’est que les kystes se sont totalement résorbés. À part ça, je ne me suis jamais plainte de règles douloureuses, tout va bien. Je me souviens être un peu hypocondriaque à cette époque, j’ai toujours eu la santé fragile et j’ai le sentiment que quelque chose à l’intérieur de moi ne va pas. Mais aucune piste sérieuse pour étayer mes convictions, la vie continue, je prends sur moi.


À 24 ans, alors que je vis à Sydney, en Australie, je décide d’arrêter ma pilule. J’ai la sensation de ne plus très bien supporter les hormones, j’ai récemment pris du poids, je me sens gonflée et j’ai quelques effets secondaires qui me font dire qu’il est temps de laisser respirer mon corps, de le détoxifier de toutes ces hormones ingérées au fil des années. Je n’ai pas d’appréhension particulière, les cycles menstruels n’ont jamais été un problème auparavant. Je n’ai jamais entendu le mot « endométriose ». Au bout de quelques semaines seulement, je sens pourtant que ça ne va pas. Ça commence avec des fourmillements partout dans les jambes, je suis épuisée. Fréquemment, j’ai littéralement mal au cœur. Une douleur lancinante qui irradie dans mon épaule droite, m’oppresse et me comprime la poitrine. J’ai la sensation de manquer d’air. J’enchaîne les lumbagos à répétition. Puis, en quelques mois seulement, une boule apparaît dans le bas de mon ventre, au niveau de mon aine droite. Je comprends très vite que ce n’est pas normal, je suis morte de trouille. À Sydney, et en temps qu’expatriée, il est compliqué de consulter un spécialiste sans avoir à vendre un rein. J’attends donc calmement mon retour en France. Durant ce laps de temps qui me sépare du retour, je m’écoute attentivement et je tente de comprendre. J’ai l’impression que les douleurs sont cycliques, elles vont, elles viennent, je ne note rien de plus.


Fin 2016, je rentre en France. Une fois passée la joie des retrouvailles avec mon entourage, ma santé devient ma première source de préoccupation. Les douleurs ne cessent pas, ni les symptômes étranges qui semblent n’avoir aucun lien entre eux. Je me lance dans un véritable marathon médical, je consulte une multitude de médecins, de gynécologues, etc. Mes analyses de sang montrent une inflammation chronique, rien de plus. La boule au creux de mon aine grossit à vue d’œil, personne ne comprend. Comme à mon habitude, je fais des recherches, je ne fais plus que ça. Je sais que quelque chose ne va pas et j’ai de plus en plus peur. Un jour, je ne sais même pas comment, j’arrive à faire un lien, minime mais qui sera décisif pour la suite : il semblerait que les douleurs dans mon thorax se décuplent lorsque j’ai mes règles. Pourtant, celles-ci ne sont pas particulièrement douloureuses dans le sens où on l’entend généralement, à savoir que je n’ai pas mal au ventre. Je n’ai jamais eu mal au ventre pendant mes règles. J’insiste, car cette affirmation est capitale et permet de tordre le cou à bien des idées reçues au sujet de la maladie.


Au fil de mes recherches, je lis pour la première fois le mot « endométriose », ainsi que quelques témoignages. Je prends un énième rendez-vous avec un gynécologue, à cette époque je vis à Marseille et je n’ai plus vraiment de spécialistes attitrés. Cette consultation, je m’en souviendrai toute ma vie. Même si j’ai pardonné, y penser génère encore un peu de peine. J’explique donc mon histoire à la gynécologue qui se trouve en face de moi : le sentiment d’oppression, la sensation d’avoir mal au cœur, la boule au bas de mon ventre, cette sensation lancinante de pression dans mon bassin, etc. Je lui dis avoir constaté que les douleurs sont vives lorsque j’ai mes règles et je lui parle de mes recherches au sujet de l’endométriose. C’est moi qui prononce le mot « endométriose ». Sa réaction ne se fait pas attendre. Elle me rit au nez, je me sens humiliée. Je me souviens encore de sa réponse : « Ma pauvre petite, si vous commencez à vous inventer tous les soucis du monde, on va pas s’en sortir ! Essayez de gérer vos émotions, ça ira déjà mieux. » Je ressors dépitée, j’ai honte et je me dis que tout est dans ma tête. Je ne consulte plus personne pendant près d’un an. Pendant ce temps, les douleurs que je pense désormais être psychosomatiques deviennent de plus en plus handicapantes.


Un an plus tard, me voilà fraîchement installée à Paris avec mon conjoint. Je viens de créer mon entreprise, je tente de m’en sortir comme je peux. Je suis tellement excitée par cette perspective d’un job rien qu’à moi, où je serai la seule maîtresse à bord, je suis ravie. J’ai même un petit job à temps plein à côté, histoire de pouvoir joindre les deux bouts. J’essaie de faire abstraction de la douleur. Mais là, c’est le début de la dégringolade. Non seulement j’ai mal, mais je comprends en plus que cette douleur est clairement invalidante. Je n’arrive même pas à tenir plus de quatre semaines dans l’entreprise. Durant les crises de douleur, je n’arrive parfois plus à marcher. Ni à rester assise derrière un bureau, ni même à tousser. Pour ainsi dire, je ne peux parfois même pas me lever de mon lit. La boule au bas de mon ventre est énorme, elle comprime tout à l’intérieur. J’enchaîne les lumbagos. Je finis même par me fêler trois côtes à la suite d’un pneumothorax. Je suis lessivée, j’arrête tout. Je prends mon courage à deux mains et je décide de consulter à nouveau.


Je consulte peut-être trois ou quatre médecins et gynécologues qui ne me prennent pas au sérieux, me disent de me concentrer sur ma gestion du stress et me prescrivent un peu de paracétamol, histoire de dire. Je suis démunie, mais que faire face à ces médecins censés être mieux placés que moi pour savoir. Un jour comme un autre, pourtant, je vais être prise très au sérieux par un hématologue. Un hématologue (spécialité médicale qui s’intéresse au sang, à la lymphe, aux organes qui les sécrètent et aux maladies qui y sont liées), qui aurait pu le présager ? Je passe alors toute une batterie d’examens : échographies, radios, IRM, bilans sanguins, etc. Les médecins ne comprennent pas, ils sont inquiets. Au terme de l’IRM, on m’annonce que la boule que j’ai dans le corps pourrait être « méchante », elle est située très près d’un ganglion, ce pourrait être un lymphome (tumeur maligne du système lymphatique). Mais, pas d’inquiétude (facile à dire), il faut attendre les résultats complémentaires. Je m’effondre, je comprends que c’est peut-être très grave. À ce moment-là, je passe par toutes les phases imaginables. J’ai rendez-vous quelques semaines plus tard avec le même hématologue à l’hôpital pour une ponction de ce gros nodule potentiellement « méchant ». Dans mon malheur, la maladie prend une forme tellement rare et impressionnante que, cette fois, les médecins ne me lâcheront pas avant d’avoir trouvé exactement ce qu’il en est.


Quelques semaines plus tard, je me présente à l’hôpital pour la ponction. Je suis terrorisée à l’idée d’apprendre le pire, mais le médecin me rassure sur le geste en lui-même. Il ne sait pas ce qu’il va découvrir mais, avec l’anesthésie locale, je ne devrais pas souffrir. Résultat, je souffre atrocement. Des années plus tard, je peux dire que c’est la journée la plus douloureuse que j’ai eue à vivre. Pourtant, des chirurgies et des ponctions lombaires, j’en ai vu d’autres. L’anesthésie n’y change rien, le nodule est enraciné profondément, je convulse, je hurle et mon cœur s’emballe. Le médecin stoppe tout, il espère avoir suffisamment de matière pour que le laboratoire puisse faire son travail. J’apprendrai plus tard que ce médecin radiologue a fait beaucoup pour moi. C’est à lui que je dois le diagnostic, mon histoire l’a travaillé. Quelques jours plus tard, j’ai un nouveau rendez-vous avec l’hématologue en charge de mon dossier. Et le verdict tombe : je suis atteinte d’endométriose. Il m’explique que mon endométriose prend une forme assez rare, selon ses connaissances. Il me tend un bout de papier avec un article Web imprimé, le cas similaire d’une jeune américaine, un article scientifique en anglais. Il dit que lui ne peut pas faire plus pour moi. Je suis orientée vers un autre hôpital à Paris, auprès de spécialistes de l’endométriose cette fois. Je suis plus que soulagée, car je me dis que, puisque le problème est identifié, et que la maladie n’est pas mortelle, la solution ne devrait pas tarder à suivre. Malheureusement, je ne sais pas encore que je ne suis pas au bout de mes peines.


Très vite, les médecins dans ce nouvel hôpital se focalisent sur ce nodule. Il faut l’enlever, et vite. Il comprime tout dans mon bassin, me handicape complètement et les choses ne risquent pas d’aller en s’arrangeant. Quelques jours plus tard, je donne mon accord pour une première chirurgie. J’ai tellement d’espoir. Personne ne m’explique vraiment la maladie. Tout le monde est focalisé sur la chirurgie. Dans ma tête, une fois le nodule enlevé, je retrouverai ma vie d’avant. C’est en tout cas ce qu’on me promet, sans aucune once de doute dans le discours. Je mets quelque temps à me relever de cette première intervention et, très vite, c’est le retour à la réalité. Moins de trois semaines après l’opération, le nodule a repoussé, plus gros. La nouvelle IRM que je passe en urgence ne laisse aucune place au doute. Le médecin a du mal à s’expliquer, il a dû en laisser un morceau. Voilà, c’est tout. Il me promet que la prochaine fois sera la bonne. Quelques mois plus tard, me voilà à nouveau au bloc. Et rebelote. Il ne faudra pas trois semaines avant que la maladie ne récidive, avec un nodule de plus en plus gros. Pour l’instant, il n’y a plus d’intervention possible, mon corps se fatiguerait et cela pourrait mettre à mal une éventuelle future grossesse. J’apprends peu à peu à vivre avec. Toutefois, je me sens toujours oppressée, j’ai terriblement mal au cœur, au sens propre comme au figuré.


Les médecins me font repasser une IRM, une énième, auprès d’un spécialiste de l’endométriose cette fois. Ce qu’on découvre ne présage rien de bon pour la suite. L’endométriose a gagné mon thorax, mon diaphragme, mon foie, ma vessie. Mes ligaments utéro-sacrés (ligaments reliant l’utérus au sacrum) sont nécrosés eux aussi, et ce nodule en bas de mon ventre est toujours là, plus gros et oppressant que jamais. Là, je comprends que la partie est loin d’être gagnée. Moi qui pensais pouvoir reprendre une vie normale, guérir (quel grand mot !), pouvoir passer à autre chose, je comprends que ce n’est que le début d’un long combat. Dans mon malheur, j’ai de la « chance », car la maladie ne s’attaque pas à mon système reproducteur. La maladie ne devrait pas impacter ma fertilité, c’est en tout cas ce que disent les médecins. Et, naïvement, j’y crois.


En trois ans, je subirais donc quatre chirurgies. La dernière, fin 2019, sera de loin la plus lourde et la pire. Je vais mettre près d’un an à m’en relever physiquement et psychologiquement. Je suis à terre, mon corps ne récupère pas. Pendant les premières semaines qui suivent l’intervention, je ne peux plus m’alimenter. Je peine à respirer. Je perds 5 kg, je ne suis plus que l’ombre de moi-même. J’ai, chaque jour, des piqûres d’anticoagulants car je suis restée au bloc plusieurs heures. Mes jambes sont pleines de bleus, je souffre affreusement. Lumière au bout du tunnel, les médecins m’ont promis qu’ils recevraient un faire-part de naissance de ma part dans l’année suivant l’intervention. Cette promesse, je ne l’oublierai jamais non plus. Je m’y suis accrochée comme une folle, j’avais le sentiment de ne pas avoir fait tout ça pour rien. Mon corps débarrassé de tous ces nodules, ma fertilité était censée être au « beau fixe » et la grossesse m’attendre là, juste au bout du tunnel. Je me suis donc reconstruite autour de cette idée, comme me l’ont conseillé les médecins. Évidemment, les mois ont passé. Puis les années. Je n’ai jamais eu l’opportunité de faire parvenir de faire-part de naissance à qui que ce soit.


Pendant longtemps, j’ai été détruite. La maladie est revenue très rapidement et mon combat pour devenir maman n’a jamais connu d’issue favorable, même si je n’ai pas dit mon dernier mot. Je me suis juste retrouvée plus abîmée et plus meurtrie que jamais, à tous les niveaux. Mais, au fond, ce qui m’a le plus fait de mal, c’est la façon dont j’ai été traitée par la plupart des médecins. J’ai le sentiment de n’avoir jamais été écoutée, d’avoir été expédiée avant et après chaque intervention. Personne ne m’a expliqué ce qui était en train de se passer, à aucun moment. On ne m’a pas consultée non plus sur les diverses options envisageables. On enchaîne les chirurgies, un point c’est tout. Car on ne m’a jamais proposé aucune alternative à la chirurgie. Pourtant, il y en a. Je n’étais qu’une gamine et j’avais une confiance aveugle en la médecine. Je l’ai tellement regretté. On a été jusqu’à me promettre une grossesse, pour me convaincre d’accepter une énième intervention. Les interventions m’ont toutes été présentées comme « banales », « routinières ». Personne ne m’a expliqué les suites de ces interventions. À chaque fois, j’ai dû prendre les décisions en quinze minutes de consultation sans qu’on me laisse la possibilité de poser mes questions. On ne m’a même pas dit que je me réveillerais avec cinq cicatrices sur le ventre, ni que la récupération serait compliquée. Je n’y étais absolument pas préparée. Je vous épargne quelques anecdotes qui ont terminé de me traumatiser.


Quelques mois plus tard, la maladie étant revenue de toute part, je suis retournée consulter mon chirurgien. Je voulais connaître mes possibilités. Et après ça, qu’est-ce qu’on fait ? À ma grande surprise, on m’a annoncé que je n’avais plus de recours d’un point de vue chirurgical, en tout cas pas maintenant, pas avant la grossesse. Il me faudrait vivre avec, trouver d’autres solutions par moi-même. On a donc augmenté mon traitement anti-douleurs. Pendant plusieurs années, pas une seule journée ne s’est passée sans que je sois shootée à la codéine ou au tramadol. J’ai dû subir de plein fouet tous les effets secondaires de ces traitements : vomissements à répétition, grande fatigue, baisse de la concentration, bouffées de chaleurs, incidences sur le foie, dépendance, syndrome de sevrage, et j’en passe. Avec le recul et en connaissant les risques et les effets sur mon organisme, je peux juste dire que je suis sidérée.


Tout ce que je décris ici ne s’est pas passé dans les années 1950. Non, c’était entre 2017 et 2020. Il est urgent que cela change. Depuis, j’ai pardonné et je tente d’effacer ces souvenirs douloureux de ma mémoire. Je n’ai pas le choix, je dois aller de l’avant. Aujourd’hui, je suis convaincue que la rancœur et la colère n’y changeront rien. Je suis apaisée, mais je me dois de parler afin que, peut-être, mon témoignage puisse amener à une vraie prise de conscience. Mon récit n’a, malheureusement, rien d’exceptionnel. Nombreuses sont les femmes atteintes d’endométriose qui, en plus de leur peine et de leur douleur, ont eu à subir des traumatismes similaires au mien. Il faut que cela cesse et rapidement.


Un peu plus tard, je suis partie vivre à Lyon et là, j’ai été dirigée vers un nouveau service spécialisé. Pour la première fois, je me suis enfin sentie respectée et écoutée. On m’a proposé différentes solutions thérapeutiques et j’ai enfin eu le choix. C’est à ce moment-là qu’on m’a encouragée à me tourner vers les thérapies alternatives. Ça a été pour moi une renaissance. Aussi rude soit-elle, même l’expérience de la PMA m’a paru envisageable entourée de cette nouvelle équipe. Puisqu’on me respectait enfin, j’ai appris moi aussi à respecter ce corps que je ne connaissais plus depuis longtemps. Dans ce service, les médecins m’ont fait comprendre que je n’avais pas le droit de baisser les bras, qu’une vie meilleure et moins douloureuse était envisageable. Et c’était vrai. Enfin, on me disait la vérité. Plus d’indifférence, plus de promesses en l’air, tout a été fait dans mon intérêt. J’ai appris à faire confiance à nouveau, et à nourrir de nouveaux espoirs. La suite, j’ai décidé de la partager avec vous un peu plus loin dans ce livre.








PARTIE 1


COMPRENDRE L’ENDOMÉTRIOSE ET SES DÉFIS QUOTIDIENS




CHAPITRE 1


L’ENDOMÉTRIOSE EN QUESTIONS/RÉPONSES


« Quand on ne peut pas revenir en arrière, on ne doit se préoccuper que de la meilleure manière d’aller de l’avant. »


PAULO COELHO


QU’EST-CE QUE L’ENDOMÉTRIOSE ?


L’endométriose est une maladie gynécologique inflammatoire et chronique qui touche 10 % des femmes en âge de procréer. C’est une maladie complexe, qu’on ne sait pas guérir aujourd’hui et qui entraîne des douleurs chroniques, souvent cycliques et intenses, parfois invalidantes.


L’endométriose se traduit par la migration d’un tissu semblable à la muqueuse utérine en dehors de la cavité utérine. La physiopathologie de la maladie est complexe et les hypothèses concernant ses origines sont nombreuses. Même si les causes exactes de la maladie sont encore aujourd’hui incertaines, l’endométriose pourrait être expliquée par un reflux de sang dans les trompes lors des règles sous l’effet des contractions utérines. Puis ce sang contenant des fragments d’endomètre (tissu qui tapisse l’utérus), au lieu d’être détruit par le système immunitaire, migrerait vers la cavité abdomino-pelvienne. Sous l’effet de différentes hormones, il y aurait implantation puis prolifération des fragments d’endomètre vers d’autres organes : trompes utérines, ovaires, intestin, vessie, diaphragme, foie. Ces fragments d’endomètre, aussi appelés « nodules » ou « lésions », sont responsables de douleurs plus ou moins intenses et, dans certains cas, d’infertilité.


Il n’existe pas une mais des endométrioses, chaque cas étant bien différent ! À savoir qu’un tiers des endométrioses sont superficielles et ne se développent pas, voire régressent grâce aux différents traitements mis en place. L’endométriose peut même, dans certains cas, être asymptomatique, c’est-à-dire qu’elle n’entraînera pas de symptômes particuliers. En revanche, d’autres endométrioses évoluent vers des formes sévères, dont la prise en charge est alors souvent bien compliquée.


Avant, l’endométriose était classifiée en quatre stades – I, II, III, et IV –, ce qui n’est désormais plus le cas. Aujourd’hui, on classifie l’endométriose en trois catégories :




	
L’endométriose superficielle, dite aussi péritonéale : les implants d’endomètre se situent à la surface du péritoine, c’est-à-dire la membrane qui tapisse les parois intérieures de l’abdomen et recouvre les organes qui y sont contenus. Les lésions sont de petite taille, superficielles et leur profondeur ne dépasse pas 5 mm.


	
L’endométriose ovarienne : les lésions kystiques des ovaires, ou endométriomes ovariens, ont une taille variable pouvant aller de quelques millimètres à plusieurs centimètres.


	
L’endométriose pelvienne profonde : elle se traduit par l’infiltration des lésions d’endométriose en profondeur (plus de 5 mm) dans le péritoine. Ces lésions infiltrent donc les organes qui les entourent avec un comportement agressif qui rappelle celui des tumeurs. Les localisations les plus fréquentes sont les ligaments utéro-sacrés, le cul-de-sac vaginal, l’intestin, le rectum, la vessie ou encore le diaphragme.





Le terme « adénomyose », quant à lui, désigne une endométriose interne à l’utérus. Dans ce cas, l’endomètre infiltre le myomètre (muscle utérin). L’adénomyose peut être superficielle ou profonde. 11 à 13 % des femmes seraient concernées par l’adénomyose. Dans 6 à 20 % des cas, l’adénomyose et l’endométriose sont associées. Ce qui veut dire que les femmes atteintes d’endométriose ne souffrent pas forcément d’adénomyose, et vice versa.


QUELS SONT LES SYMPTÔMES ?


Pour commencer, il est important de souligner qu’il n’existe aucune corrélation entre l’intensité de la douleur et le type d’endométriose. Une endométriose superficielle peut être très douloureuse et, inversement, une endométriose profonde peut entraîner peu de symptômes. La douleur dépend plutôt de la localisation des lésions et de leur proximité ou non avec des zones innervées.


L’endométriose peut également être asymptomatique et découverte de façon fortuite lors d’un bilan en raison d’une infertilité. En effet, on estime que 30 à 40 % des femmes atteintes par la maladie rencontreront des difficultés à concevoir un enfant naturellement.


Dans la majorité des cas, hélas, l’endométriose est symptomatique et responsable de douleurs intenses, voire invalidantes. Dans la plupart des cas, la maladie entraîne une douleur pelvienne aiguë au moment des règles. Le caractère cyclique de la douleur, qui suit généralement le cycle menstruel chez la femme concernée, est très évocateur de l’endométriose. En effet, cet apogée de la douleur au moment des règles s’explique par l’inflammation et les saignements des lésions d’endométriose implantées à différents endroits sous l’action des hormones. Chez certaines femmes, toutefois, la douleur est récurrente et quotidienne et les périodes de répit sont de courte durée, voire inexistantes.


Malheureusement, la douleur pelvienne n’est pas le seul symptôme de cette maladie complexe. L’endométriose peut causer de nombreux autres symptômes en fonction de sa localisation : douleurs intenses lors des rapports sexuels, douleurs urinaires ou lors de la défécation, sensation de pesanteur dans le bassin, lombalgies, sensations d’essoufflement et douleurs irradiantes dans l’épaule, sang dans les selles et/ou les urines, troubles digestifs, etc.


La fatigue chronique est un autre symptôme extrêmement courant chez les femmes concernées par la maladie dont on ne parle pas assez. On parle alors d’une fatigue intense qui dure plusieurs mois, indépendamment du nombre d’heures de repos, et qui impacte fortement la qualité de vie.


Outre les douleurs liées à la localisation et à l’inflammation des lésions, l’infertilité et la fatigue chronique, les adhérences et la perte de mobilité des organes sont des sources de douleurs supplémentaires. À savoir que le petit bassin (qui regroupe le sacrum, le coccyx, le système reproducteur, le système urinaire et le rectum) est une région très innervée.


Enfin, certaines femmes atteintes d’endométriose souffrent également de douleurs dites neuropathiques. Dans ce cas, les nerfs touchés et abîmés par les lésions d’endométriose ou suite à la chirurgie envoient un message douloureux continuel au cerveau. Il y a alors une mémoire de la douleur au niveau des circuits de transmission. Cette hypersensibilité à la douleur et ces douleurs neuropathiques peuvent de plus persister après une chirurgie, alors même que les lésions ont été retirées, ce qui les rend particulièrement difficiles à vivre et à traiter.


EST-CE JUSTE UNE QUESTION DE RÈGLES DOULOUREUSES ? QUAND CONSULTER ?


Non, ce n’est pas qu’une question de règles douloureuses. En fait, il existe même une grande différence entre des douleurs de règles « normales » et les douleurs pathologiques liées à l’endométriose, et une douleur pathologique lors des règles n’est pas toujours imputable à l’endométriose. Les fibromes (tumeurs bénignes) utérins, polypes (excroissance de tissu) et kystes peuvent, eux aussi, être responsables de douleurs anormales au moment des règles, d’où l’importance d’un diagnostic clair et précis.


Voici quelques symptômes qui doivent faire penser à l’endométriose. Attention, cette liste n’est pas exhaustive. De même, il n’est pas nécessaire de présenter l’ensemble de ces symptômes pour considérer que la situation est anormale. Un seul des points suivants doit pousser à consulter un spécialiste :




	Les douleurs sont le plus souvent invalidantes et peuvent entraîner une incapacité partielle ou totale à assurer les tâches normales du quotidien pendant quelques jours, voire plus longtemps.


	Les activités courantes et quotidiennes deviennent difficiles à gérer, voire impossibles à assurer : se lever, aller au travail ou suivre ses cours, marcher, porter un sac de courses ou une charge légère, se préparer à manger, rester en position assise ou debout, etc.


	La douleur ne cède pas avec la prise d’antalgiques simples type Spasfon, Doliprane ou Efferalgan.


	La douleur intense dure plus de deux à trois jours par cycle.


	La douleur intense revient à chaque cycle et semble prendre de plus en plus de place dans la vie.


	La douleur est présente à d’autres moments que lors des règles.


	L’étirement et le mouvement ne soulagent pas.


	Les douleurs causent des vomissements et/ou des évanouissements.


	Une sensation de fatigue chronique, démesurée, s’ajoute à la douleur.


	Les règles sont hémorragiques et cette abondance du flux dure plus de trois à quatre jours.


	Les rapports sexuels sont douloureux en dehors des règles.


	Les douleurs sont associées à des difficultés pour aller aux toilettes, du sang est présent dans les selles ou les urines.





COMMENT PEUT-ON LA DIAGNOSTIQUER ? VERS QUI SE TOURNER ?


L’endométriose est une maladie encore peu connue, même par certains médecins et gynécologues malheureusement. Avant de parler de diagnostic, il est donc essentiel de rappeler l’importance de se tourner (idéalement et lorsque cela est possible) vers des spécialistes de la maladie : médecins, gynécologues, chirurgiens, sages-femmes ou infirmiers. Aujourd’hui en France, le délai moyen de diagnostic de la maladie est de sept ans. Soit sept longues années de souffrance, de bataille et d’errance médicale. Ce qui laisse aussi le temps à la maladie de progresser, d’empiéter sur tous les pans de la vie et de causer des dégâts conséquents tant au niveau physique que psychologique.


Voici les principales étapes du diagnostic de la maladie :




	
L’interrogatoire : l’interrogatoire permet d’orienter le diagnostic dans un premier temps. Il nécessite par ailleurs une très bonne connaissance de la maladie de la part du professionnel de santé, de savoir poser les bonnes questions et, surtout, de savoir écouter attentivement les réponses. L’interrogatoire permet, entre autres, de jauger l’intensité des douleurs, leur caractère anormal et pathologique, l’impact de ces douleurs sur le quotidien et les troubles qui peuvent y être associés (digestifs, urinaires, sexuels, sociaux, professionnels, etc.).


	
L’examen clinique simple : ce peut être un examen vaginal, un toucher rectal ou un toucher vaginal. Il permet d’orienter un peu plus le diagnostic, d’éliminer d’autres causes à la douleur (fibromes, polypes, kystes fonctionnels, SOPK, etc.), et de décider de la nécessité d’un examen d’imagerie ultérieur.


	
L’échographie : l’échographie peut être abdominale (externe) ou, plus souvent en cas de suspicion d’endométriose, pelvienne (introduction d’une sonde dans le vagin). Elle permet de visualiser les organes internes et de déceler d’éventuelles lésions sur les ovaires (kystes), mais n’est généralement pas suffisante pour déceler d’autres lésions causées par la maladie. Autrement dit, une échographie ne suffit pas à déceler l’endométriose.


	
L’IRM : l’imagerie par résonance magnétique est un examen qui permet une observation précise des tissus mous (organes internes). L’IRM est efficace pour détecter les kystes, lésions d’endométriose et adhérences (qui forment comme une toile d’araignée dans le corps et collent les organes entre eux). C’est souvent lors de l’IRM que l’on détecte des lésions d’endométriose passées inaperçues jusqu’alors : diaphragme, intestin, ligaments utéro-sacrés, etc. Si l’IRM est efficace dans le cadre du diagnostic, elle nécessite toutefois un regard expert. Il est important de consulter un spécialiste de la maladie, sans quoi certaines lésions (de petite taille surtout, mais non moins douloureuses) passeront encore une fois inaperçues.


	
La cœlioscopie : la cœlioscopie remplace désormais la laparotomie pratiquée pendant des générations et qui consistait en une ouverture horizontale ou verticale de l’abdomen. La cœlioscopie est une chirurgie « mini-invasive » qui se pratique sous anesthésie générale en introduisant une petite caméra par le nombril et quelques instruments chirurgicaux via de petites incisions sur le ventre. Aujourd’hui, la cœlioscopie est la technique de référence pour faire un bilan complet et précis de l’étendue de la maladie. Ce geste chirurgical permet de faire un état des lieux en visualisant directement les nodules, kystes, lésions et adhérences. La cœlioscopie permet aussi un prélèvement par biopsie qui permettra de confirmer la nature du tissu prélevé et ainsi de confirmer le diagnostic. Toutefois, aujourd’hui les médecins tendent à éviter les cœlioscopies à visée uniquement diagnostic, plus indiquées lorsqu’un geste chirurgical associé est justifié. Autrement dit, dans la mesure du possible, on enlève les lésions que l’on découvre lors de la cœlioscopie.





Aujourd’hui en France, malheureusement, les médecins spécialistes de l’endométriose manquent cruellement à l’appel. Une situation qui devrait, espérons-le, changer dans les années à venir puisque la maladie vient d’être intégrée (fin 2020 seulement) au programme de second cycle des études médicales. Il faut aussi compter sur le plan national de lutte contre l’endométriose qui vient d’être présenté en ce début d’année 2022 et qui promet de grands et beaux changements. En attendant et pour l’heure, le délai pour diagnostiquer la maladie est en moyenne de sept années et tend même à s’allonger un peu selon les dernières données. Si, après avoir consulté un médecin, la douleur et le doute persistent et que vous ne vous sentez pas prise au sérieux ni écoutée comme il se doit, je vous recommande donc de vous tourner sans attendre vers un spécialiste de la maladie. Du fait de leur rareté, les rendez-vous peuvent être longs à obtenir (plusieurs semaines à plusieurs mois) et nécessiter quelques déplacements. Toutefois, il me semble que cela en vaut sincèrement la peine. Cela évite, entre autres, de rester des années à souffrir en silence sans savoir et de laisser la maladie prendre de l’ampleur sans agir.




BIENTÔT UN TEST ?


La start-up lyonnaise Ziwig vient de mettre au point l’Endotest, un test salivaire qui pourrait permettre d’obtenir un diagnostic d’endométriose en une dizaine de jours seulement, contre plus de sept ans en moyenne actuellement. L’Endotest a déjà été validé par six centres français spécialisés dans l’endométriose, restent encore à attendre sa validation puis son autorisation par les autorités françaises afin qu’il puisse être commercialisé, inscrit dans le parcours de soins et éventuellement remboursé par l’assurance maladie. Une chose est sûre, l’Endotest pourrait être une véritable révolution dans la lutte contre la maladie.





QUELLES SONT LES CAUSES DE LA MALADIE ?


L’endométriose est une maladie encore peu connue et dont les origines sont toujours débattues par la communauté scientifique. En effet, les causes de l’endométriose font l’objet de débats et de controverses. Toutefois, même si les facteurs de risque de la maladie sont encore à l’étude, quelques hypothèses probantes concernant la genèse de l’endométriose semblent se démarquer particulièrement.


Parmi les théories principales retenues aujourd’hui, on peut citer les trois suivantes :




	
La théorie de l’implantation, ou du « reflux » : cette théorie décrite en 1927 par le gynécologue américain J. A. Sampson est encore à l’heure actuelle la piste privilégiée par les scientifiques pour expliquer la maladie. Selon cette théorie, lors des règles, une partie du saignement contenant des fragments d’endomètre refluerait par les trompes utérines, ce qui provoquerait sa migration puis son implantation dans la cavité abdomino-pelvienne. Fait important, le reflux existerait chez quasiment toutes les femmes. Or, seulement 10 % d’entre elles développent de l’endométriose : il s’agirait donc d’une défaillance du système immunitaire à détruire ces fragments de cellules intrus.


	
La théorie de la migration à distance : selon cette théorie, les lésions d’endométriose pourraient résulter d’une dispersion par voie lymphatique et/ou sanguine des cellules de l’endomètre. Cette théorie expliquerait certaines localisations qui bénéficient d’un système lymphatique communiquant : utérus, vagin, ombilic (nombril).


	
La théorie de la prolifération de cellules embryonnaires résiduelles des voies génitales de l’embryon à un stade sexuellement indifférencié : cette théorie expliquerait le fait que des lésions d’endométriose aient été retrouvées sur des fœtus.





S’ajoutent à ces hypothèses de nombreuses découvertes et recherches encore en cours concernant, entre autres, les hypothèses génétiques et les facteurs environnementaux.


Très récemment, les chercheurs de l’université d’Oxford ont fait une découverte qui pourrait s’avérer capitale pour la suite. On savait déjà qu’une femme a six fois plus de chances d’être touchée par la maladie si sa mère ou une de ses sœurs en est atteinte. Partant de ce postulat, les chercheurs se sont penchés sur la thèse génétique et se sont intéressés plus particulièrement à un gène, le NPSR1, qui présenterait des modifications significatives chez les femmes touchées par la maladie. Ce gène a été retrouvé dans les lésions prélevées lors de chirurgies. Cette découverte a donné lieu à de nombreux tests encore en cours. Chez la souris, l’administration d’un médicament inhibiteur du gène NPSR1 permettrait de réduire l’inflammation et la douleur. Affaire à suivre…


Concernant les facteurs environnementaux, de nombreuses études sont encore en cours et il faudra plus de temps pour obtenir des réponses précises. Toutefois, selon l’INSERM (dossier du 30 avril 2019), les chercheurs s’intéressent aux facteurs de risque potentiels de la maladie et, dans le même temps, aux facteurs de prévention potentiels. Parmi les facteurs de risque potentiels à l’étude, plusieurs dizaines d’éléments suscitent un intérêt particulier. C’est le cas par exemple de la prématurité, d’un faible poids de naissance, de la survenue précoce des premières règles, d’un IMC faible, d’une exposition à un tabagisme passif, d’une consommation régulière d’alcool et de café, de l’exposition à certains perturbateurs endocriniens, de la consommation régulière d’acides gras saturés et trans, etc. En ce qui concerne les facteurs de prévention, les scientifiques s’intéressent au rôle préventif potentiel de l’allaitement, du tabagisme chez les parents (aussi surprenant que cela puisse paraître, le tabac aurait un rôle anti-œstrogénique), de la consommation de fruits et légumes, d’oméga-3 et de poisson, etc.


Ainsi, certains scientifiques s’accordent à dire que l’endométriose pourrait être induite par l’association de facteurs génétiques (à 50 %) et de facteurs environnementaux (à 50 %).


QUELS TRAITEMENTS ? PEUT-ON EN GUÉRIR ?


À l’heure actuelle, on ne sait pas guérir l’endométriose. Si on ne peut pas agir sur les causes de la maladie, on peut toutefois agir sur les symptômes qu’elle entraîne. Il n’existe aucun traitement définitif, seulement des traitements qui visent à freiner l’évolution de l’endométriose et à apaiser la douleur.


Certaines endométrioses ne nécessitent pas de traitement particulier car elles sont dites asymptomatiques et/ou n’entraînent pas d’infertilité. Toutefois, pour plus de deux tiers des femmes touchées par la maladie, l’enjeu est de trouver un traitement adapté, permettant d’améliorer la qualité de vie et respectant la volonté d’un désir de grossesse lorsqu’il y en a un.


Aujourd’hui, la médecine conventionnelle propose trois axes de traitement principaux :




	
Les traitements anti-douleurs et anti-inflammatoires : ils visent à soulager la douleur engendrée par les lésions d’endométriose et, pour les anti-inflammatoires, à contrer le mécanisme de l’inflammation chronique. Toutefois, ces traitements ne devraient pas être prescrits à long terme car ils ne sont pas sans conséquences pour l’organisme. En plus des nombreux effets secondaires immédiats de ces traitements, il existe des risques de dépendance et de conséquences pour le foie qui ne sont pas à prendre à la légère.


	
L’hormonothérapie : l’endométriose est une maladie hormonodépendante. En l’absence de désir de grossesse à court terme, les médecins prescriront le plus souvent la prise d’une pilule contraceptive en continu, ou parfois la pose d’un stérilet libérateur d’hormones. L’objectif est de mettre l’organisme en aménorrhée pour stopper les cycles, contrôler la douleur associée et offrir un temps de repos à l’organisme. Si la pilule contraceptive est aujourd’hui le traitement de référence, dans certains cas on propose aussi un traitement dit de ménopause artificielle. La mise en place de la ménopause artificielle se fait par injection d’analogues de la Gn-Rh et a pour conséquences l’arrêt des fonctions ovariennes. Si ce traitement semble être l’un des plus efficaces pour soulager significativement la douleur, il présente les mêmes conséquences pour l’organisme que la ménopause naturelle chez la femme : risque accru d’ostéoporose, douleurs osseuses, bouffées de chaleur, risque de prise de poids, sautes d’humeur, arrêt (le temps du traitement) des fonctions de reproduction, etc.


	
La chirurgie : aujourd’hui, la chirurgie est évitée en première intention en raison de sa complexité et de son caractère invasif. Idéalement, il ne faudrait opérer qu’une seule fois et retirer du premier coup toutes les lésions induites par la maladie. Malheureusement, les choses ne se passent pas toujours aussi bien en réalité. La chirurgie visant à retirer les lésions d’endométriose offre un pic de fertilité dans l’année qui suit, elle est généralement programmée lorsque la patiente formule un désir de grossesse. Toutefois, il faut savoir que les récidives sont très fréquentes et que les lésions implantées sur des organes fonctionnels et dans des zones très innervées exposent à de nombreuses complications postopératoires : adhérences, diminution de la réserve ovarienne, récidive rapide de la douleur, douleurs postopératoires, etc.





Pour de nombreuses femmes, les médecines et thérapies dites alternatives ou non conventionnelles s’avèrent très efficaces pour améliorer la qualité de vie et permettent un meilleur contrôle de la douleur. Même si ces thérapies n’ont pas pour but de se substituer aux traitements conventionnels, elles font généralement une vraie différence dans la vie des femmes concernées. Parmi ces techniques et thérapies, il faut citer : l’acupuncture, l’ostéopathie, la sophrologie, l’hypnose, le yoga, la méditation, la massothérapie, etc. J’y consacrerai un chapitre entier dans ce livre.


Enfin, de nouvelles thérapies encore à l’étude s’avèrent très prometteuses dans le traitement de l’endométriose. C’est le cas, par exemple, du traitement chirurgical mini-invasif par ultrasons ou de la cryoablation qui visent à désensibiliser certaines lésions d’endométriose pour apaiser la douleur et améliorer sensiblement la qualité de vie.


En ce qui concerne l’hystérectomie (ou ablation subtotale, totale ou radicale de l’utérus), celle-ci n’est en général évoquée que dans de rares cas, et généralement pas proposée avant 35 ans en raison de son caractère irréversible et des lourds effets secondaires associés. Contrairement à ce que l’on entend souvent, l’hystérectomie n’est pas une solution miracle car les lésions d’endométriose sécrètent leurs propres œstrogènes. Ce qui veut dire que si la moindre lésion est laissée en place, elle survivra à la chirurgie et récidivera. L’hystérectomie n’a pas vraiment d’intérêt lorsque l’endométriose est localisée en dehors de l’utérus, elle peut en revanche être éventuellement discutée en cas d’adénomyose sans lésions d’endométriose associées.


L’ENDOMÉTRIOSE REND-ELLE INFERTILE ?


Pour répondre correctement à cette question, il me semble important de commencer par rappeler qu’endométriose ne rime pas forcément avec infertilité, et heureusement ! De même que l’infertilité n’est pas toujours liée à l’endométriose. Cependant, et c’est important de le dire aussi, il est vrai qu’on considère aujourd’hui que 30 à 40 % des femmes atteintes d’endométriose sont concernées par l’infertilité. Pour rappel, on parle d’infertilité pour un couple hétérosexuel en l’absence de grossesse après douze à vingt-quatre mois de rapports sexuels réguliers (deux à trois fois par semaine) et sans contraception.


Les liens et mécanismes qui expliquent l’infertilité en cas d’endométriose sont encore débattus, toutefois il est facile de concevoir en quoi l’endométriose est en mesure d’affecter la fertilité à tous les stades. Pour mieux le comprendre, voici les cinq mécanismes principaux pouvant porter atteinte à la fertilité de la femme lorsque celle-ci souffre d’endométriose :




	
L’inflammation : le premier mécanisme est en effet d’ordre inflammatoire. Chez la femme concernée par la maladie, on constate une inflammation chronique au niveau des organes reproducteurs, dans le péritoine et/ou dans la région du bas-ventre. Souvent, toutes ces zones sont concernées simultanément. Évidemment, cette inflammation, de même que la présence d’enzymes spécifiques à l’inflammation dans ces régions précises, ne favorise pas la conception. Cette inflammation n’est pas propice à la fécondation, à l’implantation et à la nidation de l’embryon.


	
Les obstacles d’ordre mécaniques : chez certaines femmes, l’obstruction des trompes liée à la présence de lésions et la compression des organes reproducteurs liée à la présence de lésions et d’adhérences rendent la rencontre difficile, voire impossible, entre les spermatozoïdes et l’ovule.
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