
		
		[image: Couverture : Stefanie Stahl Connaître, aimer et guérir son enfant intérieur LE COURRIER DU LIVRE 27, rue des Grands-Augustins 75006 Paris]
		


		
			

		

		
 

 

 

 

 

 

			© Éditions Josette Lyon, 2019.

			ISBN : 978-2-81321-553-6

			 

			Tous droits de reproduction, traduction ou adaptation réservés pour tous pays.

			 

			www.editions-tredaniel.com

			info@guytredaniel.fr

			www.facebook.com/editions.tredaniel

			








[image: ]
			
			
			





 

 

 

 

			« SI TU ENLÈVES UN CAILLOU SUR TA ROUTE, 
TU L’ENLÈVES AUSSI POUR LES AUTRES. »

		




		
			Sommaire

			
  Avant-Propos – Un corps qui chante



  Introduction



  Comment ce livre est-il construit ?



  PREMIÈRE PARTIE



  Une gestion approfondie de l’endométriose 


  Trouver le bon médecin



  Une journée type



  Médecines douces



  Réaliser l’entière acceptation



  Le pardon, tu déclareras



  Dormir…



  Ranger !



  Gérer un pic de douleur



  Une virée en Suisse



  Ce moment du mois



  Mettre du hygge dans sa vie



  La nutrithérapie à la rescousse



  Réussir son régime



  Passer à une alimentation plus « green » en 5 astuces



  De bonnes habitudes alimentaires



  Changer d’alimentation lui a sauvé la vie



  Comment se remettre au travail après une période plus ou moins longue d’absence ?



  Passer son baccalauréat – et l’obtenir – malgré une maladie chronique potentiellement handicapante comme l’endométriose



  Deux rendez-vous à ne pas manquer



  De l’art d’être en vacances



  >DEUXIÈME PARTIE



  Les dessous quotidiens de l’endométriose 


  Yin, yang et féminité



  Quelques jours au Mexique



  Introduction à la fatigue chronique



  L’effet « flaque d’eau », ou l’impact des effets secondaires de l’injection



  Mars-avril : quand l’injection me met réellement au tapis



  L’art de l’ancrage



  Painsomnia : le problème des douleurs pendant la nuit



  Fatigue chronique



  En avoir ras le bol est normal



  Effets secondaires et remèdes



  Le fameux dilemme



  Le coût social de l’endométriose



  Se plaindre ou ne pas se plaindre ?



  La trappe à comparaison



  Quand l’injustice frappe à votre porte



  TROISIÈME PARTIE



  S’affranchir de l’endométriose, les fondements 


  L’ayurvéda, comprendre son type



  Une différence clé



  Le stress est optionnel



  Lâcher le passé



  Panta Rei



  Vos anges déguisés



  La créativité à votre service



  QUATRIÈME PARTIE 



  S’affranchir de l’endométriose, une maladie en partie psychosomatique 


  Nota bene



  Se représenter l’endométriose



  Ce que m’évoque désormais l’endométriose



  Définissez les termes du sujet



  Le bijou miraculeux



  Hermès veut vous parler



  Nous avons deux corps



  Divines émotions



  La souffrance est évitable, pas la douleur



  Ceci est souffrance



  L’origine de la souffrance



  Affronter l’éruption



  Une forêt où se ressourcer



  Quel est votre carré de vie ?



  Casser la bulle



  Norman Cousins : la volonté de guérir



  La clé de l’essentiel



  La mesure du progrès



  Le Grand Pourquoi



  Le banquet final


 


  Bibliographie



  Ressources



  Merci !


		




		
			Avant-propos

			Un corps qui chante

			Ce matin, en ouvrant les yeux, j’ai ouï. Ouï le chant des oiseaux à travers la fenêtre, le léger bruissement des feuilles de hêtre. À travers les rideaux, une lumière couleur or me chatouille les paupières. J’ai tendu l’oreille. Il n’y avait pas de silence. Un instant après, un effroyable vacarme m’assaillait : voilà que mes douleurs se réveillaient, comme chaque jour. Dès l’aube, je ne suis que froid : le gel coule dans mes veines. L’endométriose est tapageuse : elle nous attrape avant la fin du dénouement. L’endométriose vous réveille sans prince charmant à vos côtés, le corps encore nu et sans défense.

			 

			Que nous lui avons-nous fait, à cette créature qui nous jeta, à la puberté, un si terrible sort ?

			 

			L’endométriose est une maladie gynécologique exclusivement féminine. Elle se caractérise par la présence de cellules de l’endomètre (le tissu tapissant l’utérus), au mauvais endroit. En effet, lors des règles, et s’il n’y a pas eu fécondation, le tissu de l’utérus se désagrège : ce sont les pertes rouges que nous connaissons, et qui nous réjouissent lorsque nous sommes à la plage. Mais chez une femme atteinte d’endométriose, certaines cellules utérines ne sont pas correctement évacuées, et, au contraire, remontent. Elles viennent se coller sur les intestins, sur la paroi abdominale ou au niveau des trompes. Apparaissent éventuellement des douleurs, qui donnent fréquemment l’impression d’avoir deux poignards plantés de chaque côté du pubis, ou du feu dans l’utérus. Certaines femmes ne souffrent jamais ; d’autres souffrent seulement lors des règles ; une autre catégorie peine quelques jours avant, pendant et quelques jours après les menstruations ; et puis il y a les « chanceuses », celles qui souffrent 24 heures/24. J’appartiens à cette dernière catégorie.

			Cela fait trois ans que je souffre en continu, depuis ce diagnostic posé à l’âge de mes 16 ans. J’en ai 18, aujourd’hui. Je fais donc partie de ces 10 % de femmes touchées en France, une fille parmi les quelque 180 millions dans le monde.

			Soyons parfaitement honnêtes : je n’ai pas toujours réussi à gérer mes douleurs. Aussi, ce serait vous mentir que d’affirmer être de fer, aujourd’hui encore. J’ai passé deux ans de ma vie à m’enfermer dans la maladie. J’en étais venue à désirer le coma pour ne plus sentir. Une Belle au bois dormant ratée, je vous dis.

			 

			Mais, un beau jour, j’ai cessé de croire à ce destin. J’ai cessé de croire que j’allais finir de cette manière, souffrante. J’en avais assez. Alors, comme par magie, j’ai rencontré les bonnes personnes. Mon corps a cessé d’être mon ennemi. Je me suis mise à travailler avec lui, je lui ai offert mon amour, un véritable et indéfectible amour.

			 

			Dès lors, ce corps écorché s’est mis à parler. Tendez l’oreille et vous entendrez : lui aussi joue sa mélodie. Dans cette approche, j’ai entrepris diverses pratiques : j’ai augmenté le nombre de mes séances d’ostéopathie, de réflexologie plantaire, d’acupuncture. J’ai commencé l’hypnose et appris l’autohypnose. Travaillé avec créativité. Peu à peu, j’ai forgé ma propre méthode, une méthode de contes de fées.

			 

			Il est encore tôt pour se lever : je précède le soleil. Six heures du matin, et mon coq de poche braille à mon chevet. Ça pique, mais pas le choix, il faut se lever. Ou plutôt, méditer. Me redressant sur le lit, la tête appuyée aux barreaux finement ouvragés, j’écoute ce corps qui demande de l’aide. Je reçois chacune de ces cellules, mes confidentes, à mon chevet, je leur accorde audience. Elles sont bavardes, vous savez, et elles se plaignent souvent ! Il paraît, me disent-elles, qu’une certaine « Endométriose » leur cause du désagrément ! Aussi, je laisse les pensées, ces intrigantes, se trémousser devant moi. Elles entrent par la porte de derrière, par celle de devant ; je les accueille, instant après instant. Elles sont nombreuses, vous vous doutez ! Mais, ce faisant, je ne leur sers jamais le thé. Elles viennent me voir, et me prédisent toujours mille malheurs ! À les croire, mon royaume court un terrible danger. Finalement, ce sont mes petites confidentes qui les balaient. J’achève ma méditation, mon « Conseil », par un exercice de visualisation. Dans l’immense salle, je convoque à nouveau mes précieuses amies, les confidentes. Ensemble, nous peignons, tissons, sculptons une éclatante souveraine. Ses cheveux sont pourvus de fils d’or, sa peau est souple, ses lèvres espiègles. Son cœur est océan, sa volonté acier, les yeux fermés. On la penserait figée, si ce n’était ce cœur qui battait. On la penserait figée, si ce n’était-elle qui rayonnait.

			 

			De l’or dans les veines,

			Le port d’une reine,

			Sereine.

 

			La pièce est enchantée. Ouvrières, créatives, nous lui brodons sans relâche une robe de feu. Une robe sertie de pierres. Une robe de lumière. Ravissante. Nous ajoutons quelques lacets. À ses cheveux, nous passons quelque ruban de jais. À ses mains, nous donnons quelque bouquet, dont elle offrira les fleurs. À ses pieds, nous passons des souliers. Bientôt, l’un d’eux s’égarera. Et le charme opérera.

			 

			Délicatement, j’entre dans la peau de cette femme indolore. Je deviens, chaque matin, inlassablement, celle qui ne souffre pas. Je ferme mes yeux à double tour. J’arrache délicatement cette peau trop abîmée, tombe, le corps écorché. Les larmes me montent, et roulent sur la joue porcelaine. J’ai froid, nue comme je suis. Je sens le corps à vif, le ventre agité et poignardé. Les douleurs cherchent à me retenir, à me blesser. Elles tendent vers moi des mains prometteuses, et chantent le mensonge. Les douleurs volent autour de moi, je ne peux pas les arrêter. Elles me veulent prisonnière de leur donjon nommé « Victime ». D’un geste, je les écarte. D’un pas, je les matraque. D’un sourire, elles éclatent. Je marche en paix. Le chemin est semé de fleurs : les roses conversent avec les myosotis, les bleuets fleurissent, les lilas jaillissent. De toute part, j’ai crié « oui » ! Oui à cette enveloppe. Oui. L’escarpin de verre accroche le chemin, le talon cède. Tant pis, je continue, pieds nus. Les montagnes deviennent mon horizon. Respire. Le soleil me voit passer. Les nuages me voient avancer. La pluie, rigoler.

			 

			Innocente dans sa force, sculpturale par sa présence, une reine est née.

			 

			Le processus complet demande idéalement cinquante-cinq minutes, mais, faute de temps, je le réduis à trente-cinq. Puis je passe mes pantoufles nacrées, et quitte le lit. À pas de souris, je rejoins la table. Un cahier m’y attend. La page cristalline enrobe mes mots. Je livre au papier le butin d’une nuit occupée, d’une nuit agitée. Les nuits de repos véritables sont rares, l’insomnie se régale de douleur. S’étalent alors toutes ces pensées, petites ou grandes, tous ces projets. C’est un cœur nu qui se raconte en cette heure. Trente minutes s’écoulent tandis que la plume orne les lignes. Je referme le cahier.

			Le jet d’eau me réveille, l’ondée réchauffe ce corps encore glacé. Je suis devenue un animal à sang froid : mon corps ne chauffe plus seul ; il a besoin de soleil, de feu et de laine.

			Une ronde théière, toute de rose poudrée trône sur le plan de travail : son anse est large, son ventre, accueillant. Le sachet d’infusion s’y glisse avec plaisir et nage à cent degrés. Je me saisis d’une coupelle de fruits, les pèle un à un : un trait d’eau de coco les couvre dans le bol en verre. Une poignée d’épinards à faire rugir un enfant achève la préparation. Voilà les lames qui hachent, taillent, mixent. Voilà un élixir d’éternité que je lape gorgée après gorgée. Siroter mon thé, le petit doigt levé, est un plaisir.

			À pied, je rejoins mes camarades. Il est l’heure de travailler.

			Voici venu le temps du goûter. Un tapis épais attend sur le parquet. Fentes, squats, abdominaux sont mon régime particulier. Un jour sur deux, je me laisse prendre par une musique envoûtante et délie les nœuds d’un corps fatigué. Je lui offre une structure d’acier. En négatif, cet autre jour sur deux, je marche. La même durée – quarante-cinq petites minutes – à se laisser papillonner. Ces moments sont sacrés, aussi, je ne les néglige jamais.

			Le samedi, journée repos. Une longue séance d’étirements clôt la semaine. Sensualité. Un bain aux huiles essentielles m’offre de laisser de côté mon armure. Je m’en défais avec respect, la remercie de me tenir debout au jour le jour. Je la remercie de sa force résiliente et de son soutien. Je plonge un pied, une cheville, une jambe dans l’onde parfumée. J’abandonne mon habit de guerrier, en témoigne la lune qui m’observe. Je lâche prise. J’inspire cette vapeur d’oranger, j’expire et lâche mon épée. J’inspire cette vapeur de lavande, j’expire et lâche mon bouclier. J’inspire, j’expire et défais mon corset. Le bain aux huiles essentielles m’offre de laisser de côté mon armure. Mais ce soir, à la lueur des bougies, c’est d’un kimono de lin dont je me pare. La fine toile est fraîche et bienheureuse sur ma peau. Doucement, tout doucement, je marche vers mon lit. Mon corps est encore chaud et tendre. La peine est là, toujours, sous les draps. Les étoiles m’accompagnent tandis que je serre dans mes mains une pierre. D’un rose bougainvillier, éclatante comme jamais, je confie à la nuit mes gratitudes. Je dis merci.

			 

			Alors ce matin, en ouvrant les yeux, j’ai ouï. Ouï le chant des oiseaux à travers la fenêtre, le léger bruissement des feuilles de hêtre. À travers les rideaux, une lumière couleur or me chatouille les paupières. J’ai tendu l’oreille. Il y avait le silence, vaste comme l’océan. Un instant après, une douce mélodie me parvenait : voilà que mon corps chantait !

			 

			Et cette mélodie soufflait : guérie.

		




		
			Introduction

			Il y a exactement un an, je posais le point final de mon tout premier livre. Je l’avais consacré à l’endométriose, pensant, par ce geste, être en mesure d’aider le plus grand nombre de filles et femmes possible. Je voulais, avant tout, leur montrer que des médecines alternatives existent et complètent à merveille nos traitements hormonaux ou pilules. Et sincèrement, je croyais avoir tout dit. Quelle naïveté de ma part !

			J’ai donc réellement découvert le pot aux roses lors de la parution effective de mon livre1, en janvier 2018, soit six mois plus tard… Quel choc ce fut ! Je ne m’attendais pas à recevoir autant de retours, parfois des messages de panique, souvent des demandes très ciblées, de toute nature. J’ai, en outre, reçu des témoignages de femmes de tous horizons, de tous âges, mais ce sont, la plupart du temps, des jeunes filles de 16 ans qui m’ont écrit.

			Ce même mois, en janvier, mes hormones ont commencé à faire des leurs… Je me souviens du « signal » que quelque chose clochait aussi chez moi… C’était la veille de ma toute première interview pour Ici Paris ; le bas du dos était douloureux, et je trouvais, au fond de ma culotte, des pertes rouges… Vous n’êtes pas sans ignorer que le réflexe anti-endométriose est la prise de pilule en continu, autrement dit, la ménopause artificielle et réversible. Tel était mon cas, mais il y avait pourtant ces pertes rouges, et cette douleur qui augmentait de jour en jour. Assurément, il y avait un souci.

			Moi qui croyais en avoir fini avec l’endométriose, moi qui croyais avoir vécu assez de choses depuis deux ans et demi pour qu’on me laisse tranquille, je me trompais sur toute la ligne. Alors, recevant toujours plus de témoignages, de la part de maris parfois, participant à plus d’interviews, remarquant une réelle dégradation de mon équilibre hormonal, je n’eus d’autre choix que de me rendre à l’évidence : je devais reprendre le stylo pour un second (et dernier, cette fois !) tome. Je n’avais véritablement jamais envisagé cette voie, mais, comme d’habitude, le Destin m’a donné un bon coup de pied aux fesses pour que je retrouve mon clavier et ma page blanche…

			Curieusement, je n’ai eu aucun doute quant à la marche à suivre : j’ai suivi mon intuition, qui me soufflait que les choses allaient prendre forme au fur et à mesure. J’ai commencé une sorte de journal, semaine après semaine, et je tirais de mon vécu tout ce qui pouvait vous servir à vous aussi. Bien sûr, laisser le document tel quel n’aurait eu aucune réelle valeur : je ne suis pas là pour vous raconter ma vie façon téléréalité. Alors, après six mois de rédaction de ce « journal », j’ai procédé à une réorganisation des textes, j’ai supprimé beaucoup, beaucoup, de pages inutiles. Mais il fallait plus, n’est-ce pas ?

			Comme toujours, je n’ai pas eu à m’inquiéter de ce que j’allais écrire ici : les mots sont venus, et viennent encore, tout seuls. Parce que la vie se charge toujours de nous enseigner ce dont nous avons besoin pour surmonter l’épreuve, et cela, au moment opportun. On ne presse pas les choses, dans ce monde, on ne tire pas sur la tige d’une plante pour la faire pousser : on l’observe grandir jour après jour. Ce que vous ne savez pas encore, c’est que pour parvenir à rédiger cet second tome, je suis passé, en l’espace de six mois, par mille et un rebondissements. En février, en raison de très fortes douleurs et effets secondaires terribles (à cause de ma pilule), qui commençaient vraiment à compliquer ma vie de prépa, déjà intense et exigeante, j’ai reçu une jolie injection. Une bonne ménopause costaude à souhait, comme on les aime. J’avais alors-toujours 18 ans. Et devinez quoi ? Cette injection m’a clouée au lit, deux mois durant. Deux mois ! Pour une élève de prépa, rien de pire. Alors mieux vaut vous prévenir tout de suite : vous allez en entendre parler, de cette injection. Une dizaine d’effets secondaires ont suivi, tous plus lourds les uns que les autres.

			Mais, s’il y a une vérité en ce monde – une vérité à laquelle nous nous accrochons au bord du précipice –, que ce soit celle-ci : rien n’arrive au hasard. Chaque événement, aussi douloureux soit-il, vous touche pour vous apprendre une leçon. À nous de garder les yeux suffisamment ouverts, et le cœur suffisamment humble pour qu’elle vous imprègne. Sans cette diabolique injection, je n’aurais jamais trouvé la clé de l’endométriose, celle qui me permet aujourd’hui d’écrire pour titre : Comment guérir de l’endométriose.

			Deux constats ont immédiatement suivi :

			1. L’endométriose est une maladie en partie psychosomatique.

			2. On peut, par conséquent, guérir de l’endométriose.

			 

			Je sais, ça fait un choc. Moi aussi, j’ai eu cette réaction. Mais prenez les mots pour ce qu’ils sont : « psychosomatique » ne signifie pas que vos problèmes viennent de votre tête. « Psychosomatique » signifie simplement qu’il existe des facteurs amplificateurs ou déclencheurs de l’endométriose, bien souvent logés dans votre passé. Vous n’en êtes pas la source à proprement parler parce que votre corps était prédisposé à en souffrir un jour ou l’autre. Mais ce que « psychosomatique » doit maintenant vous évoquer, c’est le pouvoir que vous avez : celui de guérir. Vous pouvez ne plus ressentir de douleurs, avec un travail adapté, un programme particulier. Vous pouvez vous affranchir de l’endométriose pour de bon ! Bien sûr, cela n’exclut pas toute réminiscence de douleurs, mais plutôt une vraie libération, celle de votre pouvoir d’agir, de créer la différence…

			Laissez-moi aussi retranscrire trois témoignages (ELLE Magazine, mars 2018, écrit par Hélène Guinut), dont le mien, qui vous montreront plus encore que tout est surmontable… L’endométriose se prend par les cornes !


			Julie Saint-Clair, 18 ans, étudiante

			« Le début de ma maladie, c’était l’année de mon bac, et j’avais énormément de mal à gérer. J’ai beaucoup trop forcé, mais j’avais le sentiment que si je lâchais une seule journée, je ne pourrais plus repartir. Je me souviens des révisions. Comme l’immobilisme accentue les douleurs, j’enchaînais 50 minutes de travail et 10 minutes de jeu vidéo Just Dance. J’étais aussi adepte des siestes express de 20 minutes et j’avais des rendez-vous d’ostéopathie, de réflexologie ou de reiki (thérapie énergétique par imposition des mains) après chaque épreuve. J’ai eu mon bac avec mention “très bien”, mais j’ai mis un mois à m’en remettre ! Aujourd’hui, je suis en classe prépa dans un lycée à 5 minutes de chez moi. J’apprends à mieux me connaître et à accepter mes douleurs. Je me lève à 6 heures tous les matins, je médite 35 minutes et je fais de l’écriture automatique. Les jours de douleur, le malaise apparaît clairement dans les pages. Ça me permet de prendre de la distance et ça m’évite de me plaindre dès le matin. Pour partir sur de bonnes bases, je me concocte un smoothie à chaque petit-déjeuner, ou j’en profite pour faire des exercices de cohérence cardiaque. Je fais du sport tous les jours, en alternant marche et fitness. J’essaie d’être sans cesse en contact avec mon corps pour comprendre ce qui lui convient. C’est un ajustement, je suis toujours en train d’apprendre à ne pas trop pousser ! Mais le plus important, c’est de se rendre compte que la douleur, ce n’est pas nous. »




			 

			Samar Seraqui de Buttafoco, 35 ans, 
blogueuse/créatrice (Une Libanaise à Paris)

			« Je n’en ai parlé qu’une fois sur les réseaux sociaux. On est déjà assez stigmatisée en tant que femme, je refuse d’être réduite à ça. Mais on me disait tellement “C’est fou ce que tu es féminine”, alors que je souffrais dans mon corps et que je n’arrivais pas à me reconnaître dans cette image, que j’ai décidé d’en parler. À 34 ans, après deux ans de simulation de ménopause qui m’avait détruite, j’ai décidé de faire autrement. J’ai changé d’alimentation, je me suis mise à pratiquer des sports doux (danse, nage, étirements), à me faire masser. Mon corps avait été tellement agressé qu’il fallait que je l’écoute. J’ai un métier d’image, où tu dois tout le temps sourire, avoir un beau corps, une énergie positive. J’ai raté des contrats parce que j’étais au fond de mon lit. Trois jours après une opération, j’ai reçu un mail de mon attachée de presse me disant que Victoria Beckham était de passage à Paris et qu’elle souhaitait me rencontrer. Je ne pouvais pas marcher, mais j’ai répondu : “Bien sûr !” J’ai essayé d’expliquer à l’équipe que j’avais eu comme une césarienne. J’ai expliqué à Victoria que j’étais atteinte d’endométriose, et on est passées d’une discussion chiffons à une discussion autour des règles. On a rigolé, elle m’a même apporté un verre d’eau ! J’ai décidé de ne pas faire de l’endométriose une ennemie. Je ne la prends pas de façon positive, mais je deale avec. Il n’y a pas de pilule miracle. Je n’ai pas le choix. »



			 


			Julie Van Rechem, 
auteure de Prof jusqu’au bout des ongles, 
Stock, 2015

			« Je suis professeure d’Histoire-géo dans un collège d’éducation prioritaire, ce qui implique beaucoup de déplacements et de rester de 18 à 20 heures debout chaque semaine. J’ai établi une vraie relation de confiance avec mes élèves.

			Quand je suis valide, je suis à 400 %, alors ils voient quand j’ai mal. Ils me disent : “Non mais, Madame, vous êtes fatiguée, asseyez-vous.” Je ne leur ai pas dit que je souffrais d’endométriose, parce qu’on entre dans l’intimité et qu’ils ont d’autres choses à gérer. Je leur dis que j’ai mal au dos. Ma bouée de sauvetage, c’est les voyages. Mes amies savent que je peux faire 53 heures de train à travers la Chine ou passer 24 heures sans dormir, mais quand je dis : “On y va cool”, elles comprennent. J’ai appris à en faire moins, à “miniaturiser”. Avant, je prenais un sac de 18 kg, aujourd’hui je limite à 7 kg.

			Je suis beaucoup plus flexible : si j’ai prévu de visiter trois monastères et que je dois rester au lit et perdre trois jours, ce n’est pas grave ! Dans mon couple, nous avons établi des règles. La première, c’est que je ne me censure pas, et la deuxième, c’est que mon conjoint continue à me proposer plein de choses. Aller à un concert peut me faire tellement de bien que le bénéfice moral s’équilibre avec la douleur. Pareil pour les rapports sexuels, c’est important qu’il puisse me dire : “Je sais que tu as mal au dos, mais j’ai envie de toi.” »



			Nous sommes tellement nombreuses à en souffrir, de 10 à 55 ans… Il faut trouver une porte de sortie, et mon cœur me dit que nous l’avons trouvée… Si l’endométriose possède des racines dans notre passé, histoire personnelle, pensées, mode de vie, alors nous devons mettre dès aujourd’hui un point d’honneur pour l’en déraciner. Ce livre est là pour vous. J’y ai mêlé récits tirés de mon journal – vous remarquerez, par exemple, l’évolution pas toujours glorieuse de mon mode de pensée suite à l’injection, notamment dans la deuxième partie –, essais plus proches du premier tome, méditations guidées et divers exercices à réaliser. Le côté « pratique » (mieux dormir, ranger, se nourrir correctement, etc.) dialogue incessamment avec le côté « psychologique » de l’endométriose. J’aborde sans fard des problématiques classiques liées à cette maladie handicapante, à l’instar du combat intérieur : « la maladie ne doit pas me définir » vs « je dois m’écouter ». Sincèrement…, presque tout ce que j’ai appris passe au crible. Bien sûr, je suis incapable de vous parler de fertilité ou de relations amoureuses/sexuelles, comme on me l’a demandé sur ma page Facebook Endosemble (pour le moment ! Un jour, mon prince viendra…). Je n’ai que 19 ans tout de même, je ne peux pas avoir tout vécu !

			Alors voilà ce petit guide, avec ses 100 000 mots… Peut-être ai-je exagéré… Le premier tome en contenait 49 000, et me voilà avec le double… Espérons qu’il vous sera utile, à sa modeste mesure. Je l’espère de tout cœur.

			Peut-être devrais-je aussi vous conseiller d’utiliser ce guide de temps en temps, lorsque vous en ressentirez le besoin. Je ne pense pas qu’il vous soit utile ou bénéfique de le lire d’un trait. Vous aurez du mal à avaler ces centaines de pages, comme moi qui peine à corriger mon interminable manuscrit ! Je pense donc que vous avez tout intérêt à sélectionner les chapitres qui vous attirent et à vous concentrer dessus, c’est-à-dire à réellement pratiquer les exercices de la semaine jusqu’à les faire vôtres. Si vous avez des problèmes de sommeil, vous vous rendrez au chapitre « Dormez ! », si vous vous sentez en passe de donner un nouvel élan à votre vie, vous vous dirigerez vers le chapitre « Carré de vie ».

			Vous savez (promis, après ça, je mets le point final !), c’est véritablement grâce à vous que je surmonte toutes ces péripéties… Je pense à vous quand je me lève le matin, et que je vois la chance que j’ai d’aller en cours, même si c’est en pleurant de fatigue. Je pense à vous le midi, lorsque je suis avec mes amies tout en me sentant si douloureuse. Tout en sachant ma chance de pouvoir tenir debout. Je pense à vous lorsque je tombe amoureuse, car je n’ignore pas le nombre de ruptures amoureuses ou amicales imputables à l’endométriose… Enfin, je pense à vous lorsque je me couche, le soir, car j’ai un petit ruban-souvenir de l’Endomarche noué à mon lit. Ce jaune qui brille. Tout ce que je fais est pour vous, alors merci d’être là, et continuez votre combat !

			Je suis à vos côtés, quoi qu’il arrive, et aussi rude soit la route, souvenez-vous qu’on en revient toujours.

			 

			Guérie ?

			 

			Oui.

			






				
					1. Julie Saint-Clair, Comment s’épanouir malgré une endométriose, Josette Lyon, 2018.

				
			

		




		
			Comment ce livre est-il construit ?

			Dans la première partie, j’aborde tous les thèmes « pratiques », autrement dit ceux qui nous permettent de gérer l’endométriose au quotidien. En réalité, je considère cette partie comme la continuité directe de Comment s’épanouir malgré une endométriose. J’ajoute tout ce que je n’ai pas eu le temps, ou l’idée, de mettre dans mon premier tome grâce à vos remarques sur ma page Facebook Endosemble. Je vous donne ma journée type, des conseils notionnels, un guide pour gérer un pic de douleur, pour passer son bac, etc. C’est la toute première étape, celle de la gestion. Celle qui nous permet de vivre debout au quotidien malgré la douleur et la difficulté.

			 

			Dans la deuxième partie, je mets en lumière les réelles – et très souvent taboues – conséquences de l’endométriose (ou de toute maladie chronique). Cette partie est destinée à dévoiler au monde le travail qu’il nous faut fournir au quotidien pour tenter de vivre à peu près « normalement ». Le secret ne peut plus durer, on doit savoir ce que l’endométriose cache au-delà des douleurs de règles et d’une difficulté à concevoir un enfant. Une maladie chronique, c’est bien plus que ça, c’est un travail de fond inimaginable, qui doit être reconnu, et des sentiments difficiles. Mais c’est surtout l’incompréhension et le jugement hâtif que je souhaite combattre de toutes mes forces.

			 

			Dans la troisième partie, je vous donne les fondements pour s’affranchir de l’endométriose. Comprendre son type, faire des distinctions clés, user de sa créativité pour aller plus loin. C’est un engagement supérieur pour notre bien-être.

			 

			Dans la dernière partie, enfin, je rentre dans le vide du sujet : l’endométriose est une maladie en partie psychosomatique, il faut donc la traiter (soigner) comme telle. C’est une partie… difficile à avaler, je crois. Une partie qui requiert toute votre honnêteté, une franchise à toute épreuve, un courage immense, et un bon fou-rire entre les deux. Une partie qu’il m’a été rude d’écrire. Une partie où je me suis mise à nu. Mais c’est le seul moyen de progresser : affronter le passé pour reconstruire le présent, le libérer, puis le magnifier. S’offrir la santé n’a pas de prix, vous ne croyez pas ? Alors n’ayez crainte de vous jeter à l’eau, d’abandonner votre coque percée ; il n’y a pas de crocodile, et vous savez nager. Mais il faut obligatoirement sauter pour atteindre l’autre rive. Et puis, au pire, dites-vous que l’auteure est dans la même galère !
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			PREMIÈRE PARTIE

			
			Une gestion approfondie de l’endométriose

		




		
			1

			Trouver le bon médecin

			Les maîtres ouvrent la porte, mais c’est à toi d’entrer.

			PROVERBE CHINOIS

			Quand on souffre d’une maladie chronique, il est d’autant plus important de consulter de bons médecins. Le simple fait qu’un gynécologue ait, ou non, l’intuition d’une endométriose est déterminant dans la vie d’une femme. Diagnostiquée jeune, cela lui permettra de vivre plus confortablement sa maladie et d’éviter un développement excessif des cellules endométriosiques dans le corps.

			D’abord, parce que l’endométriose n’est pas une maladie facile : on dit d’ailleurs qu’il existe autant d’endométrioses que de femmes. Les femmes n’ont pas les mêmes attentes : certaines peinent à concevoir un enfant, certaines, adolescentes, ont besoin d’aide pour réussir à vivre « normalement », comme des filles de leur âge, d’autres demandent le recours à la chirurgie. Ensuite, parce que celles qui souffrent sont généralement devenues plus fragiles physiquement et sensibles émotionnellement : l’endométriose apporte sa dose de travail, de contraintes, voire de handicap, et il est vital de s’assurer être entre de bonnes mains. Pouvoir se fier à quelqu’un qui connaît la maladie, pouvoir expliquer la situation sans se faire interrompre ou rabrouer est un véritable soulagement pour la patiente.

			Alors, avec toutes ces exigences, comment déterminer si notre médecin est le bon ?

			D’abord, consulter les références et vérifier les compétences. Certains centres en France sont connus pour être au top de la gestion de l’endométriose, grâce à des médecins impliquées, des chirurgiens engagés, des gynécologues concernés. Je pense, par exemple, au docteur Chapron, actif au CHU de Cochin (Paris). Je ne souhaite pas lui faire de la « publicité », mais je peux vous garantir qu’il est vraiment à l’écoute de nos besoins. Je l’avais consulté à une époque où je ne savais pas comment gérer mes douleurs, un moment où « ça débordait de partout ». C’était une période très difficile, peu de temps après le diagnostic, et il a été l’un des premiers à me dire : « Mademoiselle, on ne va pas vous laisser tomber. On va trouver une solution ensemble. Je vous le promets. » Une petite phrase comme celle-là change votre vision des choses du tout au tout, surtout quand vous êtes vraiment mal en point. Si vous avez lu ma description de l’endométriose1, vous vous rappelez sans doute le portait de cette jeune femme de 22 ans, au chômage depuis plusieurs années déjà. Eh bien, le jour où je l’avais croisée au centre IRM, elle était envoyée par le Dr Chapron : « C’est sa dernière chance », nous avait dit sa mère. Et j’ose croire que ce fut la bonne. Il est, par ailleurs, coauteur du livre Les Idées reçues sur l’endométriose2, et sa spécialité est la chirurgie. Mais d’autres domaines sont précieux : le Dr Petit, par exemple, parrain de l’Endomarche, est radiologue à Paris. C’est lui qui avait posé mon diagnostic : en effet, l’endométriose est parfois si bien cachée que seuls des yeux aussi avertis qu’exercés peuvent repérer les kystes. Il est donc essentiel d’aller voir un spécialiste pour effectuer l’IRM de contrôle : il serait idiot de manquer l’endométriose et de continuer à souffrir par inadvertance ! Et puis, bien entendu, il faut parler des gynécologues, qui assurent le suivi de long terme. Certains gynécologues se spécialisent dans une certaine branche de l’endométriose : problèmes de fertilité, gestion de la maladie au quotidien, chirurgie… Vérifiez donc bien que vous frappez à la bonne porte ! Et d’autres ont une vision plus globale des choses : ils revêtent souvent différentes casquettes (acupuncteur, ostéopathe, psychologue, hypnothérapeute, médecin du travail, etc.) et considèrent le problème sous un angle plus large. Par exemple, ils prennent en compte l’émotionnel (cela ne signifie jamais que VOUS êtes la source de tous vos problèmes, ou que tout n’existe que dans votre tête !) et creusent un peu plus loin que votre utérus. Ils se servent des éléments de votre histoire personnelle, de la naissance jusqu’à aujourd’hui, pour établir des liens entre ces diverses clés. Ils rétablissent un équilibre au sein de l’organisme entier, sans se focaliser exclusivement sur le bas-ventre… Parce que l’endométriose est une maladie complexe, que nous sommes complexes, que les hormones entrent en jeu et les émotions aussi. L’endométriose n’est pas un déséquilibre exclusivement local : à partir du moment où l’on sait que le centre hypothalamo-hypophysaire, situé dans le cerveau, est un centre de contrôle des hormones, que des informations circulent en permanence entre les ovaires et l’hypophyse, on entre dans une nouvelle dimension !

			Y a-t-il un suivi ? C’est la deuxième étape, et certainement la plus importante de toutes. L’endométriose est une maladie chronique : ça ne se gère pas par à-coups comme un rhume. C’est une maladie de long terme, qui ne s’évapore pas du jour au lendemain : elle demande donc une gestion conséquente et rigoureuse ! Dès lors que vous obtenez un rendez-vous, voyez si l’on vous propose un suivi. Il est logique, sinon crucial, d’avoir des rendez-vous assez fréquents, du moins après la réception du diagnostic, en périodes de crise et de test (de pilule ou traitement, j’entends). Par exemple, si l’on vous prescrit une nouvelle pilule, il est normal de revoir le médecin concerné trois mois après, afin de déterminer le niveau d’efficacité du traitement et les éventuelles modifications à apporter. Si l’on ne vous propose rien, exigez une prise en charge régulière et assidue, ou changez de médecin.

			Le ressenti. Ne négligez pas votre intuition, elle peut vous éviter des ennuis. Une fois, on m’avait dirigé vers un gynécologue très… étrange. À vrai dire, il avait le comportement d’un enfant dans un corps de 45 ans… Je n’en garde pas de bons souvenirs : il serrait dans ses bras un oreiller (même pas un coussin, un oreiller !), à la manière d’un doudou d’enfant, disait qu’il était mauvais de trop réfléchir, passait son temps à décrire un tableau de paysage paradisiaque accroché au mur, et j’en passe. Pour parler très franchement, il me faisait penser à un tueur en série complètement fou se prenant pour un enfant… Brrrr ! Donc choisissez bien vos médecins, et écoutez vos ressentis ! Conseil d’amie !

			La capacité d’écoute. Le praticien doit être capable de vous écouter vraiment pour répondre à vos besoins. Ces derniers varient d’une personne à l’autre, tout comme l’avancée de l’endométriose. Vous ne pouvez pas vous permettre de prendre des antidouleurs aux effets secondaires assommants, ou des traitements vous paralysant. J’ai fait cette erreur une fois ; le médecin n’avait pas exactement saisi que j’étais étudiante en 1re année de classe préparatoire, et qu’un burn-out de deux mois + une dizaine d’effets secondaires suite à une injection allaient me faire manquer deux mois entiers de cours. Je vous laisse imaginer la situation, et l’effort à fournir pour : dépasser la fatigue extrême qui s’étalait même après les deux mois (au bout d’un mois et demi, j’arrivais à me rendre en cours à temps partiel, soit 4 heures/jour, sans pouvoir travailler plus de 2 heures l’après-midi) + rattraper tout le retard accumulé (et en prépa, le programme est lourd, et ça va vite : pensez… 20 chapitres de maths, 15 d’économie…, tout ça en une année) + suivre le rythme en travaillant dix fois moins que les autres + me rendre à tous mes rendez-vous médicaux et voir les praticiens qui me suivent… Un sacré défi, je vous dis !

			C’est bon ! Si vous avez trouvé la personne qui remplit ces cases (et il en existe véritablement), vous êtes entre de bonnes mains !

			






				
					1. cf. Comment s'épanouir malgré un endométriose.

				
				
					2. Charles CHAPRON, Yasmine CANDAU, Les Idées reçues sur l’endométriose, Le Cavalier Bleu, 2018.
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