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« Ces femmes ne sont pas folles. Elles le savent, je le sais et tout le monde a besoin de le savoir. Elles ont besoin de quelqu’un qui les écoute. Quelqu’un qui croit que leur douleur est réelle. Quelqu’un qui leur dira : “Ce n’est pas normal.” Quelqu’un qui peut les soigner et les ramener à un état physique et mental normal. En fait, elles n’ont pas besoin d’une seule personne, mais de plusieurs, chirurgiens, médecins, amis et proches qui souhaitent aider à éliminer cette maladie. » 
Dr Tamer Seckin, co-fondateur de l’Endometriosis Foundation of America

Introduction
Depuis quelques années, l’endométriose sort de l’ombre. Il s’agit d’une réelle avancée dans notre prise en charge et un soulagement de voir enfin notre souffrance entendue. Malheureusement, le tabou autour de la maladie reste, notamment en ce qui concerne les douleurs pendant les rapports sexuels. Nombre d’entre nous avons eu le droit à « c’est dans la tête », « ça se passe bien avec votre conjoint·e ? » et ma réplique préférée : « faut vous forcer un peu ». Toutes ces remarques de haute volée ne servent qu’à éluder le sujet et nous nous retrouvons sans solution.
 
Si l’on associe le plus souvent l’endométriose à l’infertilité (symptôme affectant 20 à 30 % des malades, dont la moitié tombera néanmoins enceinte), on parle peu des douleurs pendant les rapports. Il s’agit pourtant du troisième symptôme1 le plus courant, qui touche 59 % des endométriosiques selon l’Endometriosis Association2. Il faut dire que dans notre société, il reste difficile de parler du désir et du plaisir féminin. La sexualité de la femme est encore souvent perçue comme un moyen d’accéder à la maternité ou le vice des filles de mauvaise vie, dans une culture où le complexe de la vierge et de la putain3 a encore de beaux jours devant lui. Il faut ajouter à cela le fait que dans l’imaginaire collectif (et donc aussi dans l’imaginaire des médecins), la sexualité féminine est jugée comme étant exclusivement psychologique et émotionnelle. Ainsi, lorsque l’on évoque ce symptôme, il n’est pas toujours considéré comme tel, d’où l’éternel « c’est dans la tête ».
 
Ayant moi-même commencé ma vie sexuelle avec ces idées préconçues à l’esprit, c’est lors du diagnostic que j’ai compris ce qu’étaient ces « choses étranges » qui égratignaient ma vie sexuelle : les lourdeurs dans l’utérus ou les sortes de décharges électriques, que ce soit pendant l’acte ou après, allant jusqu’aux douleurs qui coupent le souffle et refroidissent tout le monde ! Tout ce temps à me demander pourquoi j’avais des douleurs pendant les rapports alors que je suis à l’aise avec le sexe, à remuer mon subconscient pour n’y trouver que de la poussière, et pour finir, regarder ma moitié de travers en me demandant si le problème ne vient pas d’elle. Une fois le mot endométriose prononcé par un médecin, tout est devenu clair : je n’ai pas de problème avec la sexualité, mais une maladie qui m’empêche d’en profiter comme je le désire.
 
L’endométriose m’avait déjà imposé un certain nombre de contraintes (adaptation du travail et du sport, protocole de soins quotidiens…), il était hors de question que je renonce aussi à ma sexualité. J’ai alors tapé dans Google « endométriose sexualité » et là : rien. Le néant absolu. Tout au plus lorsque l’on aborde la dyspareunie (joli nom donné à ces douleurs), c’est dans la liste des symptômes. Point. On évoque parfois que cela complique la vie de couple, mais aucune explication n’est donnée, aucune solution n’est proposée. J’ai questionné les médecins, mais entre ceux qui cernent difficilement le fonctionnement de l’endométriose et le fait que la gynécologie s’intéresse uniquement à la sexualité reproductive, je suis restée seule avec mes questions.
 
Loin de me décourager, j’ai décrété que je trouverai une solution ! J’ai débarqué dans la librairie la plus proche et dévalisé le rayon sexualité. Je ressemblais à Carrie Bradshaw en panne d’inspiration, craignant de perdre sa rubrique Sex and the city. Le souci, c’est que ces ouvrages tout public ne s’adressent pas aux personnes malades, ayant plus précisément une maladie affectant leur sexualité. On y retrouve souvent une sexualité normée, clichée. Et moi dans tout ça ?
 
Il me fallait donc tester, récolter des astuces ici et là, questionner d’autres endowarriors. Je rassemblai ensuite cela dans mon premier article, sur mon blog : Endométriose mon amour. Intitulé Endométriose et sexualité : guide de sauvetage à l’adresse des endowarriors et de leur conjoint·e, il était assez mince et pourtant il fit écho. Il faut dire qu’entre nous, nous n’avons aucun doute sur le fait que ce symptôme est à prendre en considération et a des conséquences non négligeables sur notre qualité de vie (et pas uniquement notre vie de couple). D’ailleurs, la vidéo où j’évoque ce tabou remporte un certain succès4. De même que mon slogan pour l’Endomarch « On veut s’envoyer en l’air, sans que ce soit galère5 » que j’avais lancé en 2017 et que j’ai retrouvé dans le cortège en 2018.
 
Je décidai alors de ne pas me contenter de petites astuces mais de vraiment cerner le problème, afin de trouver des réponses solides. La rédaction de mon blog m’amena à faire des recherches poussées sur la maladie. Pour autant, je ne trouvais pas d’explication claire. Je m’intéressai alors à la sexologie, et en croisant ces données avec celles sur l’endo, je vis enfin un tableau se dessiner. Ce tableau fut terminé lorsque je poussai ces recherches jusqu’à l’étranger. Aujourd’hui, je rassemble le fruit de mes recherches, les confidences d’autres endométriosiques ou encore mes tests dans ce livre, dans l’espoir qu’il pourra aider d’autres personnes. Bien sûr, il n’y a pas UNE recette magique, car nous sommes toutes différentes, avec notre propre histoire, notre propre corps et, par-dessus tout, nos désirs. Je compile ici toutes les connaissances et astuces qui peuvent vous être utiles et je vous fais confiance pour y trouver votre propre voie. N’hésitez pas à vous rendre dans la dernière partie, Constituez votre programme d’épanouissement sur-mesure, pour vous guider.
 
Bien évidemment, cet ouvrage n’est pas à interpréter comme une injonction à la sexualité. Je m’adresse ici aux personnes qui désirent conjuguer endométriose et sexualité épanouie. Vous avez parfaitement le droit de vivre votre vie sans sexe, d’avoir des passages à vide, que ce soit à cause de la douleur, du parcours médical, des traitements ou juste parce que vous n’avez pas envie. Selon moi, le sexe n’est pas une corvée mais du PLAI-SIR ! De même que je ne prône aucun mode de vie. La sexualité peut se vivre seule, à deux ou plus. Si je parle de « Chéri·e d’Amour » c’est parce qu’écrire tout un livre en parlant de « partenaire » me donnait l’impression de faire une description clinique des plus déprimantes. Je parle aussi de personnes cisgenres, uniquement par convention. Quoi qu’il en soit, il n’y a aucune injonction derrière tout cela !


PARTIE 1
Comment l’endométriose impacte notre vie sexuelle ?
Si l’on veut résoudre un problème, il faut avant tout le comprendre. L’endométriose en elle-même est une maladie complexe, déréglant tout un tas de choses dans notre corps. Cela va donc se faire ressentir lors des rapports sexuels. Une fois les mécanismes causant les douleurs identifiés, on peut mettre en place un protocole sur-mesure. Je vous proposerai effectivement diverses astuces, en vous laissant trouver ce qui vous convient, car chaque endométriose est différente. Vous pourrez vous aider de la dernière partie pour construire votre programme. Commençons donc par faire le point, afin de pouvoir identifier d’où viennent vos douleurs.

ENDO QUÉSACO ?
[image: Illustration]« Eh bien, c’est que ton endomètre, il ose quoi ! C’est-à-dire, au lieu de rester sagement dans le dedans de l’utérus, eh bah il va dehors. Il commence à faire de la randonnée dans ton corps. Il se met sur l’intestin, dans le bras, etc. Enfin bref, c’est vraiment l’attaque de la moussaka géante. »
Sophie et l’endométriose – Post Natal 1 

Malgré le traitement médiatique de l’endométriose, il est difficile de vraiment cerner en quoi consiste « l’attaque de la moussaka géante ». Lorsque j’évoque le sujet de l’endométriose, j’ai le plus souvent droit à « Ah oui j’en ai entendu parler ! C’est la maladie qui rend stérile, le truc qui fait mal au ventre. C’est ça ? » Puisqu’il s’agit d’une maladie complexe, n’ayant quasiment pas fait l’objet de recherches, le commun des mortels s’y perd, et quand on remarque que les scientifiques pataugent, on ne voit pas comment il pourrait en être autrement.
[image: Illustration]« L’endométriose est une maladie gynécologique – ce qui signifie qu’elle est liée au système de reproduction féminin – lorsque des cellules semblables (mais pas identiques) à celles qui tapissent l’utérus se développent ailleurs dans le corps. Ces zones de tissu anormal répondent aux hormones et sont supposées “saigner” une fois par mois, provoquant des symptômes tels que la douleur et entraînant des cicatrices et une inflammation. »
Endométriosis : The expert’s guide to treat, manage and live well with your symptoms – Pr Andrew Horne et Carol Pearson

Il y a plus de questions que de réponses concernant l’endométriose, je vais néanmoins tenter de vous résumer les informations dont nous disposons. L’endométriose est donc une maladie gynécologique, qui se manifeste par des lésions endométriales. Le terme lésion laisse un peu perplexe. Il s’agit en fait de métastases bénignes2 (par opposition aux métastases malignes qui sont cancéreuses), de cellules ressemblant à de l’endomètre, c’est-à-dire la muqueuse tapissant l’intérieur de l’utérus. Cela y ressemble, mais c’est différent, comme une sorte d’endomètre mutant. « Il existe des centaines de différences fondamentales et profondes entre l’endométriose et l’endomètre. Ces différences comprennent les différences génétiques entre les deux types de tissus, ainsi que les différences d’activité enzymatique, de récepteurs hormonaux, de réactivité hormonale, d’apparence microscopique et d’apparence visuelle3. » Parmi ce qui les distingue, il y aussi la capacité de s’innerver, ce qui explique la violence des douleurs, puisque « ces lésions d’endométriose sont pleines de nerfs qui envoient des messages de douleur4 ». Contrairement aux lésions endométriales, l’endomètre ne présente aucune de ces caractéristiques. On remarque aussi que contrairement à l’endomètre, « l’endométriose ne disparaît pas et ne coule pas comme la muqueuse utérine lors de menstruations et de nombreuses lésions de l’endométriose ne sont pas associées à des saignements5 ». D’ailleurs, endométriose signifie littéralement maladie de l’endomètre, puisque « endomét » fait référence à l’endomètre et « ose » à une maladie ou un dérèglement d’un certain type de tissu6.
 
On distingue les endométrioses superficielles, qui infiltrent moins de cinq millimètres sous la surface pelvienne, et les endométrioses profondes, qui s’infiltrent à plus de cinq millimètres. L’endo, de son petit nom, peut aller se loger un peu n’importe où (actuellement, la rate est la seule partie du corps où l’on n’a trouvé aucune lésion endométriale). L’une de mes proches a par exemple une lésion au niveau de la cheville. Toutefois, il s’agit le plus souvent des zones suivantes :
• endométriose interne ou adénomyose : les lésions ont infiltré le muscle de l’utérus (le myomètre),

• endométriose pelvienne : les lésions sont situées dans le bassin, par exemple au niveau du péritoine (l’enveloppe englobant les organes), de la vessie, la paroi recto-vaginale (sorte de cloison entre le rectum et le vagin), cul-de-sac Douglas (repli du péritoine, se situant au fond du vagin et entre le rectum), les ligaments utéro-sacrés (ligaments qui retiennent l’arrière du col de l’utérus, au bas de la colonne vertébrale),

• endométriose digestive : les lésions vont se placer sur le rectum et/ou l’intestin, entraînant généralement des problèmes digestifs et/ou des douleurs à la défécation.


[image: Illustration]Lors des rapports sexuels, ces différentes lésions vont être sollicitées de diverses façons, et c’est cela qui va entraîner des douleurs. En observant le schéma ci-dessus, on se rend compte que, dans le pelvis, tout tient en l’espace de quelques centimètres, ce qui explique en partie que la douleur se propage dans le bassin. Par ailleurs, « l’endométriose pelvienne pouvant survenir dans de nombreuses régions, certaines patientes présentent une douleur généralisée qui peut ne pas sembler toujours localisée7 ». Cependant, les conséquences de l’endométriose sur la sexualité sont plus vastes que ces douleurs. En effet, l’errance médicale, que connaissent la plupart des malades, affecte notre confiance en nous, notre relation à notre corps mais aussi à notre sexe. Sans oublier que les traitements impactent la libido. Il ne suffit donc pas de contourner les douleurs pour (re)trouver une sexualité sereine.

Notes
1. Seckin Tamer, The doctor will see you now, Turner publishing, 2016
2. Mary Lou Ballweg et l’Endometriosis Association, The endometriosis sourcebook, Contemporary Books, 1995
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Notes
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