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Après un diagnostic tardif d’endométriose et d’adénomyose, j’ai passé pas mal de temps dans les hôpitaux, j’ai subi plusieurs opérations, j’ai testé plusieurs traitements, j’ai fait l’expérience de la préservation de la fertilité, j’ai rencontré de nombreux spécialistes et patientes atteintes. C’est alors que je découvre ce que représente la surmédicalisation du corps, le fardeau des traitements et la mauvaise compréhension générale de l’endométriose pour une malade.

Je comprends très vite que l’endométriose est un sujet politique mais peu politisé dans la sphère publique. Il ne faut jamais douter de la nécessité de s’exprimer sur le traitement que l’on donne à nos maux. L’histoire de l’endométriose est sexuée, elle est traitée comme une maladie de femmes. Pour la philosophe féministe Geneviève Fraisse : « Les femmes appartiennent à leur histoire et leur histoire est sexuée, et ce n’est que comme ça que ce sera reconnu comme une question fondamentale. »1

À ce jour, l’endométriose n’est pas assez considérée en tant que maladie chronique, grave et handicapante. Ainsi, une personne atteinte d’endométriose devra subir une errance médicale de sept à dix ans en moyenne, aura plus de chances de subir des violences gynécologiques et n’aura pas de traitement à ses maux. Cette maladie met en lumière le désintérêt de la société pour les maladies féminines, de même que leur mauvaise prise en charge par la médecine, la normalisation des douleurs menstruelles, la « silenciation » de la parole des malades face à leurs douleurs insoutenables, ainsi que le tabou évident des règles.

Tout ce qui a trait à l’endométriose se passe dans une dimension à part. Comment trouver une définition qui convienne à tous les malades ? Comment ne pas invisibiliser ? Comment bien prendre en charge ? Comment trouver sa place dans un système qui nous rejette ?

Dans ce livre, je ne suppose pas avoir les réponses. J’essaie de poser des questions, je ne parle pas depuis une position de chercheuse, d’universitaire ou de médecin. Je ne suppose pas connaître tout de l’endométriose, mais j’aspire à une meilleure représentation des personnes malades pour qu’aucune d’entre elles ne se sente lésée dans la manière dont on parle de l’endométriose et de ceux et celles qui en souffrent. Mon but est d’encourager à réfléchir aux représentations genrées et aux systèmes de répression des minorités. Il faut essayer de chercher, proposer, se tromper, mais ne jamais arrêter de se placer du côté de ceux et celles qui souffrent dans leur chair.







Qu’est-ce que l’endométriose ?


« Parce que tout ne dépend pas de la volonté, contrairement à ce qu’affirment certains.

Notre vie est à cheval entre ce qui dépend de nous et ce qui vient de l’extérieur, contre quoi on ne peut pas grand-chose, voire rien du tout. »

Marie-Rose Galès, Endométriose :
Ce que les autres pays ont à nous apprendre (2020)




Pour appréhender au mieux les réflexions présentes dans cet ouvrage, il faut tout d’abord se pencher sur ce qu’est, mais aussi ce que n’est pas la maladie de l’endométriose. Pour cela, quelques explications s’imposent.


Petite histoire

Maladie connue depuis l’antiquité, l’histoire de l’endométriose est jalonnée de soupçons et de questions sans réponse. Reconnue histologiquement par le médecin autrichien Karl von Rokitansky en 1860, on en trouve des descriptions dès l’Égypte ancienne. Présente depuis des milliers d’années dans les manuels de soin, ce n’est qu’en 1908 qu’un regroupement des différents noms utilisés pour la maladie sous le terme d’« adénomyose » est effectué. Le Corpus hyppocratique (un ensemble de traités médicaux grecs composés entre les Ve et IVe siècles avant J.-C.) décrit une maladie gynécologique ayant pour caractéristiques le dysfonctionnement menstruel, la diminution de symptômes durant la gestation, douleur et infertilité. C’est enfin en 1927 qu’apparaît la première utilisation du mot « endométriose » pour désigner la maladie par le chirurgien gynécologue américain John Sampson — confondue avec l’hystérie et souffrant du mythe des règles douloureuses. À partir de la seconde moitié du XXe siècle, les progrès dans l’imagerie et la médecine permettent d’affiner les analyses. L’endométriose a pâti du climat patriarcal invisibilisant les maladies féminines qui plane sur la médecine depuis sa naissance.




Une tentative de définition

L’endométriose se définit comme une maladie chronique invalidante et se caractérise par la présence de tissus semblables à de l’endomètre (muqueuse tapissant l’utérus) en dehors de la cavité utérine générant des lésions invasives, adhésives et multiplicatives.

Pour les médecins Érick Petit et Véronique Duchatelle-Dussaule, « la physiopathologie de l’endométriose reste mal connue. L’endométriose est une entité plurielle, complexe, hétérogène, multifactorielle, hormono-dépendante et polygénique »1. Comment l’endométriose se déclare-t-elle ? Pourquoi évolue-t-elle ? Tout cela est pour le moment mal connu. On estime, en 2015, que 14 millions de personnes en seraient atteintes en Europe, et 180 millions dans le monde.

L’endométriose, ce sont des lésions, pouvant être de taille variable, qui abîment les tissus sains et les organes. Mais aussi des adhérences : ces tissus fibreux lient les organes entre eux. Il existe également les nodules, centre des lésions. Ces amas de fragments d’endométriose empêchent la mobilité des organes sur lesquels ils s’installent. Parfois des kystes peuvent apparaître : on les appelle des endométriomes. Ce sont des cavités contenant du sang, ou des caillots de sang. Tous ces dysfonctionnements du corps entraînent le symptôme premier de l’endométriose, qui n’est autre que la douleur.

L’endométriose est bien plus que de l’endomètre à l’extérieur de l’utérus ; l’autrice Marie-Rose Galès l’appelle dans son livre Endométriose : Ce que les autres pays ont à nous apprendre, « l’endomètre mutant ». Elle précise également que l’endomètre des « endométriosiques » est différent de l’endomètre normal ; il est plus robuste tout en restant de l’endomètre.




La population touchée

L’endométriose touche une grande partie du groupe social des femmes. D’après certaines études, que je détaillerai plus loin, l’endométriose peut être présente bien avant les premières règles, et souvent ne s’arrête pas à la ménopause. Ce qui s’arrête, c’est l’inflammation des lésions par les hormones, mais elles peuvent continuer de se développer et d’être enflammées par d’autres éléments que les hormones, comme la nourriture ou encore le stress. On trouve également une population d’hommes touchés. Tout d’abord des hommes transgenres, mais aussi une petite population d’hommes cisgenres.




Les symptômes

Les tissus caractéristiques de la maladie se situent, la plupart du temps, dans la cavité pelvienne, ce qui induit souvent des douleurs dans le bassin ou encore les jambes. Quelques signes peuvent alerter sur la présence d’endométriose : la dysménorrhée (douleur durant les menstruations d’intensité variée), la dyspareunie (douleur durant les rapports sexuels avec pénétration), la dyschésie (douleur de localisation postérieure, avant ou après la selle), la dysurie (douleur à la miction), la scapulalgie (douleur dans l’épaule et le cou), des douleurs pelviennes chroniques (souffrance ressentie dans la cavité pelvienne qui dure dans le temps, et qui se répète), la fatigue chronique, les douleurs projetées (douleur ressentie à un autre endroit que la localisation initiale de la douleur), la douleur irradiante (douleur diffusée autour d’un point de plus forte intensité), le périnée hypertendu, ou encore les douleurs neuropathiques (atteinte du système nerveux, donc via le cerveau, la moelle épinière ou les nerfs ; douleurs comparées à des picotements, engourdissements, brûlures, pouvant aller jusqu’à des décharges électriques, leur intensité et localisation dépendant des nerfs et tissus atteints — elles concernent 40 % des patientes atteintes d’endométriose). Il ne faut pas oublier que certaines endométrioses peuvent être asymptomatiques (sans aucun symptôme douloureux) ; quoiqu’une certaine normalisation des douleurs des femmes peut mener à une invisibilisation des douleurs quotidiennes. La fatigue chronique est aussi un des symptômes de la maladie, se caractérisant par un épuisement sévère, invalidante, de longue durée.

L’endométriose peut causer des difficultés à avoir des enfants, mais ceci n’est pas systématique. Les facteurs de l’infertilité dans l’endométriose sont multiples : le phénomène inflammatoire peut empêcher la rencontre entre le spermatozoïde et l’ovule ; les contractions utérines peuvent rendre difficile la nidation ; enfin, une atteinte des éléments reproducteurs tels que les ovaires ou les trompes de Fallope peuvent empêcher la délivrance des ovocytes. Cette maladie reste à ce jour une des premières causes d’infertilité en France, bien que son taux d’infertilité ne soit que de 40 % ; ce qui signifie que 60 % des endométriosiques ayant un appareil reproducteur féminin arrivent à avoir des enfants.




Le diagnostic

Actuellement, le délai de diagnostic de l’endométriose est en moyenne de 7 ans2et il concerne deux à quatre millions de personnes menstruées en France. L’étude du parcours de soins de ces patientes semble indispensable afin d’évaluer les facteurs liés au retard du diagnostic3. Lorsque l’on parle du délai du diagnostic de la maladie, il est important de différencier deux choses : le délai patient, qui correspond à la période entre l’apparition des premiers symptômes et la première consultation chez le praticien ; le délai médical, lui, représente le temps entre la première consultation chez un praticien et le diagnostic.

L’errance diagnostique représente la période allant de l’apparition des premiers symptômes de la maladie au diagnostic définitif. Donc le délai durant lequel les douleurs vont être normalisées par le patient lui-même, son entourage et la société, additionné au délai médical qui va correspondre au temps de latence pendant lequel le corps médical cherche et ne trouve pas ou tout simplement ne cherche pas. Cette errance diagnostique est la conséquence directe de la normalisation des douleurs et de la difficulté à convaincre la médecine de la véracité, la récurrence et la violence des symptômes rencontrés par les malades.

Dans sa bande dessinée Les Lésions dangereuses : Enquête sur l’endométriose (2022), Camille Grange présente l’étude sur les erreurs diagnostiques de Allyson Bontempo et Lisa Mikesell (2020) publiée dans la revue De Gruyter. Sur les 758 cas analysés dans leur article, 75,3 % des patients affirment avoir connu une erreur de diagnostic dans leur parcours de soin, 95,1 % déclarent que leur endométriose a été confondue avec un autre problème physique, 49,1 % qu’elle a été confondue avec un problème de santé mentale. Parmi toutes ces femmes atteintes, 34,4 % consultaient un médecin généraliste, 33,2 % un gynécologue, 3,7 % un spécialiste de la santé et 11,7 % une autre catégorie de professionnels.

Pour être validé par le corps médical, le diagnostic de la maladie doit être posé par un professionnel de santé. Pour pouvoir y accéder, le médecin aura besoin (en plus d’une formation à la maladie), de l’historique médical, d’examens et d’imagerie et enfin, si possible, d’une identification visuelle. L’historique médical se compose de l’anamnèse médicale : plus il y aura de détails, plus les éléments relatifs au diagnostic peuvent être identifiés. Selon l’association Endofrance, si l’interrogatoire de la patiente est bien mené, il peut aider à orienter celle-ci vers un suivi adapté. On remarque notamment des similitudes dans les métaphores utilisées par les personnes atteintes d’endométriose relatives aux ressentis qu’elles peuvent avoir en commun : « des couteaux dans le ventre », « un étau qui serre les organes », « un barbelé autour des ovaires »… et j’en passe. Une attention accrue portée à ce que la patiente dit de ses souffrances est un plus, mais encore malheureusement sous-estimée.

En complément des informations préalablement recueillies sur les douleurs, un examen gynécologique est souvent réalisé. Il peut parfois être lui-même douloureux et doit donc être pratiqué dans les meilleures conditions incluant respect, consentement, dialogue et information. L’examen gynécologique complet inclut : l’examen du cul-de-sac vaginal postérieur, en évaluant la mobilité des organes et en recherchant des signes d’endométriose, notamment la présence d’éventuelles lésions bleutées vaginales visibles en utilisant un spéculum4. Le toucher vaginal, voire rectal, permet de rechercher la présence d’éventuels nodules d’endométriose au niveau de la cloison recto-vaginale (cul-de-sac de Douglas). On peut également rechercher une tension douloureuse des ligaments qui fixent l’utérus (ligaments utérosacrés), un basculement en arrière de l’utérus (rétroversion utérine), ou bien l’existence d’adhérences5. Lorsque la maladie a atteint le rectum, les lésions peuvent être visibles à l’arrière de l’utérus en inclinant le spéculum6. Certains nodules peuvent être sensibles lors de la palpation. À noter qu’étant donné le niveau de formation (croissant en France, mais pas systématique), l’examen gynécologique ne peut être pertinent que s’il est réalisé par un spécialiste de la maladie. Il est souvent très douloureux car il va falloir aller chercher et toucher l’endroit du mal. Selon la Haute Autorité de santé (HAS), l’examen de première intention pour l’endométriose est l’échographie pelvienne, le second étant l’IRM. Ce dernier reste préférable car indolore la plupart du temps, offrant une meilleure visibilité ainsi qu’une vue d’ensemble sur les lésions, nodules et kystes potentiels. Pour apparaître sur l’imagerie médicale, les lésions d’endométriose doivent avoir un volume suffisant et une anatomie différente de ces tissus de ceux qui l’entourent doit être évidente.

Ainsi, pour arriver à une certitude quant à la présence de la maladie, le médecin peut avoir besoin de voir les lésions de ses yeux : « L’imagerie pose une suspicion, la biopsie pose un diagnostic7. » Pour cela, on peut pratiquer des examens invasifs comme la cœlioscopie (cette opération caractérisée par de petites incisions dans le ventre pour permettre l’insertion d’une caméra, d’outils et d’air pour gonfler la cavité pelvienne, permet de réaliser des prélèvements de tissus pour affiner le diagnostic.), l’hystérographie/hystérosalpingographie (examen radiologique de l’utérus et des trompes visant, à l’aide d’une petite sonde et d’un liquide, à rechercher une malformation utérine, une déformation de la cavité utérine, ou encore un problème au niveau des trompes). D’autres examens comme le coloscanner, la coloscopie ou l’uroscanner sont des examens visant à une exploration précise de l’ensemble du rectum et du colon que certaines formes d’endométriose profondes auraient pu abîmer. En complément, une prise de sang peut être une indication nécessaire : le taux de CA1258 dans le sang augmente avec l’inflammation9, ce qui peut indiquer une maladie inflammatoire. Le parcours diagnostique est parfois (souvent) difficile. Trouver une oreille à l’écoute et éduquée à la maladie n’est pas chose aisée.

Certains outils tels que des questionnaires de dépistage existent pour permettre un prédiagnostic officieux de la maladie (n’ayant que peu ou pas de valeur aux yeux du corps médical) ; il peut permettre une orientation plus rapide des malades sur le chemin du diagnostic. L’algorithme « Shiny Deva10 » en est un exemple : outil numérique développé à partir d’un autoquestionnaire de symptômes douloureux pelviens (ENDOL 4D), il a été créé à partir des verbatims de patientes souffrant d’endométriose ; en répondant aux questions, un score de probabilité d’être atteint ou non d’endométriose est transmis.




Des théories

Chaque endométriose est unique : « Il n’y a pas une endométriose mais des endométrioses11. » À ce jour, la médecine n’a toujours pas compris pourquoi ni comment l’endométriose se déclarait. Une chose importante à savoir dans le traitement de l’endométriose, est qu’en fonction de la théorie dans laquelle s’inscrit le praticien, le traitement sera différent. Pour expliquer l’apparition et le développement de la maladie, plusieurs théories s’affrontent.

• La théorie de l’implantation : cette théorie que l’on peut appeler aussi la « théorie du reflux » est décrite pour la première fois dans les années 192012 par le gynécologue américain John A. Sampson13. Elle suppose que, sous l’effet des contractions utérines dues aux menstruations, une partie du sang de l’endomètre rejeté car non fécondé est expulsé dans les trompes ovariennes, et finit son chemin dans la cavité abdomino-pelvienne14. L’endomètre présent dans l’utérus serait régurgité par les trompes et s’attacherait aux tissus/organes de la cavité péritonéale. Or, chez 90 % des personnes menstruées, on observe un reflux menstruel, mais seuls 10 % d’entre elles ont une endométriose.

• La théorie métaplasique : décrite par les médecins allemands Waldeyer en 1870 et Meyer en 192315, elle se base sur le fait que le revêtement de la cavité péritonéale posséderait un potentiel de transformation en tissu endométrial sous influence de stimuli inflammatoires ou hormonaux. Ce qui pourrait expliquer la présence d’endométriose en l’absence de règles ; comme chez des hommes atteints de cancer de la prostate, de femmes ménopausées et chez des prépubères16.

• La théorie des restes embryonnaires, introduite en 1895 et 1899 par les médecins Recklinghausen et Russel17 : les cellules embryonnaires résiduelles se développent sous l’effet de stimuli spécifiques. Ces cellules endométriales n’ont pas migré comme elles auraient dû, lorsque l’embryon s’est formé. Le tissu responsable des lésions se développerait lors de la construction de l’embryon. Ce serait donc une contamination in utero de ce qui deviendra un fœtus.

• La théorie des réseaux vasculaires et lymphatiques, également appelée « la théorie de la migration à distance » ou « théorie métastatique » : formulée par les médecins Halban en 1925 et Sampson en 192718, suppose que l’endométriose se propagerait dans le corps à travers les vaisseaux sanguins. La diffusion des cellules endométriales par le médium des vaisseaux sanguins et lymphatiques pourrait expliquer la présence de lésions d’endométriose à distance de l’utérus ou de la cavité péritonéale (comme, par exemple, lors d’une localisation pulmonaire, cérébrale, oculaire ou encore ombilicale)19.

• La théorie des cellules souches : elle se base sur la théorie d’un reflex menstruel néonatal qui causerait un saignement vaginal chez 5 % des nouvelles-nées20. Ces cellules endométriales s’implantent et survivent. En effet, des cellules souches circulantes de la moelle osseuse, dont certaines cellules ont la propriété de se différencier en tissu endométriosique, pourraient s’implanter sur différents sites anatomiques, et créer l’endométriose. Cette théorie expliquerait les endométrioses présentent chez des prépubères.

• La théorie de la TIAR (Tissue Injury and Repair) ou « théorie de l’agression et réparation des tissus » : elle est développée par le professeur allemand Leyendecker, et suppose que l’utérus serait la première localisation de l’endométriose et qu’une production locale anormale d’œstrogènes serait responsable d’une augmentation de l’activité du muscle utérin aboutissant à des (auto)microtraumatismes responsables d’une perte de fragments d’endomètre21. Quelques fragments migreraient ensuite vers le myomètre, où ils pourraient s’implanter et être responsables de lésions d’adénomyose. Ces événements entraîneraient par la suite une cascade de lésions et de réparations tissulaires, entraînant un état chronique d’inflammation et de prolifération, et une augmentation de la synthèse d’œstrogènes. Ceci conduirait à l’auto-entretien du cycle de lésions utérines et réparation des lésions, qui aboutirait à leur prolifération22.

• La théorie composite : cette dernière théorie regroupe l’ensemble des théories citées précédemment. Selon elle, l’endométriose serait le résultat d’une « intrication de l’ensemble des théories physiopathologiques sus-citées pour expliquer l’ensemble des atteintes possibles répertoriées23 ». Son origine serait donc variable en fonction de ses différentes localisations possibles24.




Ses formes

On a longtemps pensé l’endométriose en stades croissants, l’endométriose au stade I étant minime, au stade II, modérée, au stade III, moyenne et au stade IV, sévère25. Ces stades étaient déterminés en fonction de la profondeur des atteintes de la maladie dans le corps. La sévérité de la maladie a également été évaluée en score AFSR26 (American Fertility Society Revised), selon la localisation, la taille et le nombre de lésions présentes dans le corps. De récentes recherches ont montré que l’endométriose ne serait pas à penser en stades. En effet, les lésions ne proliféreraient pas, mais changeraient de stades d’évolution. Toutes les lésions seraient présentes lorsque la maladie se déclare, mais changeraient avec le temps qui passe. Pour le Dr Redwine, médecin américain spécialisé dans le traitement chirurgical de l’endométriose, le système de points n’est pas plus efficace que celui des quatre stades d’évolution ; selon lui, il n’y a pas de corrélation évidente avec les symptômes, ces classifications ne prennent pas en compte certains types d’endométriose27. On lui doit notamment la classification des lésions selon leur apparence28. Il distingue quatre types de lésion : les lésions claires, souvent relatives aux endométrioses précoces (ces lésions ressembleraient à des perles rosées) ; les lésions rouges, souvent enflammées (elles contiennent de nombreux vaisseaux sanguins) ; puis les lésions noires qui irritent le péritoine, ce qui cause des cicatrices qui emprisonnent le sang (elles finissent donc par devenir foncées à cause du sang coagulé) ; enfin les lésions blanches : avec le temps, les cicatrices autour de la lésion bloquent l’afflux sanguin (ce qui leur donne cette couleur blanchâtre reconnaissable mais très peu visible, mis à part pour un œil aguerri).

Il y aurait donc plusieurs types d’endométriose. En premier, l’endométriose superficielle, péritonéale : c’est généralement la plus fréquente, elle représente 70 % des endométrioses recensées29. Dans ce type d’endométriose, les atteintes sont localisées au niveau du péritoine — la couche de cellules qui tapisse l’abdomen. Elles sont de petite taille, superficielles, dont la profondeur d’invasion ne dépasse pas les cinq millimètres30. Ensuite, l’endométriose profonde sous-péritonéale : les lésions ont une infiltration des tissus supérieure à cinq millimètres31. Elles sont fibreuses et dures, et ont tendance à infiltrer les organes. Dans 50 % des cas sont touchés les ovaires, le vagin, les ligaments utérosacrés (50 % des cas), l’intestin (20 à 25 % des cas), le rectum, le côlon, la vessie (10 % des cas) et les uretères (3 % des cas)32. Enfin, l’endométriose ovarienne : elle se définit par la présence de kystes à l’ovaire. Les endométrioses ovariennes sont associées à une endométriose profonde chez 70 à 80 % des endométriosiques33. Les lésions kystiques des ovaires (endométriomes ovariens) ne sont pas véritablement des kystes intra-ovariens, mais le résultat d’une lésion initialement à la surface de l’ovaire, et qui s’invagine progressivement dans l’ovaire comme une chenille pénétrerait dans une pomme34. Le Dr Tamer Seckin, spécialiste de l’endométriose new-yorkais (fondateur de l’Endometriosis Foundation of America, avec la journaliste militante Padma Lakshmi, en 2009) utilise la classification suivante : l’endométriose péritonéale (qui serait le début de toutes les endométrioses), l’endométriome (ou kyste chocolat), l’endométriose profonde (avec une présence importante des différents symptômes caractéristiques au quotidien), l’endométriose profonde infiltrante (qui est une des formes les plus invasives car pouvant toucher la vessie et la paroi intestinale), l’endométriose profonde nodulaire fibreuse (les nodules vont déformer l’anatomie du cul-de-sac de Douglas sans envahir la vessie ou l’intestin), et pour finir le frozen pelvis (cavité pelvienne comme figée, les organes sont collés aux os du bassin, ce qui rend celui-ci totalement ou partiellement gelé et immobile). Ce phénomène présent lors d’endométrioses sévères, se caractérise par la modification de l’anatomie pelvienne, en raison des adhérences. Le bassin est alors immobilisé, causant des douleurs et des affections diverses35.)




Ses causes

Aucun consensus scientifique à propos de la cause directe n’est évoqué pour le moment. On suppose actuellement que plusieurs facteurs seraient en lien. Selon le Dr Marina Kvaskoff, épidémiologiste et chercheuse à l’Inserm, il y aurait tout d’abord la génétique. Des études ont estimé l’héritabilité de l’endométriose à 50 %. En cela, une fille ayant une mère atteinte d’endométriose aurait sept fois36 plus de chances d’en développer une au cours de sa vie de femme. Selon ces études, la moitié des cas d’endométriose seraient dus à des facteurs héréditaires ; l’autre moitié, à des facteurs environnementaux37. Une mutation de l’ADN pourrait être un élément déclencheur de la maladie. Selon la génétique, la maladie pourrait être héréditaire et se transmettre autant par le père (qui ne développera aucune forme de la pathologie, si ce n’est d’en être porteur sain) que par la mère. Certains facteurs environnementaux pourraient avoir un lien causal avec la maladie : que ce soit la proximité avec des éléments pouvant bouleverser l’équilibre hormonal (comme les perturbateurs endocriniens) ou encore des substances chimiques et autres additifs alimentaires présents dans des produits très transformés. Les substances chimiques à effet perturbateur endocrinien peuvent en effet être en cause, car l’influence de certains polluants augmenterait la prévalence d’apparition de la maladie. Étant une maladie hormono-dépendante, on suppose que certains facteurs hormonaux influenceraient la prévalence de l’apparition de certaines maladies comme l’endométriose. La réponse immunitaire et inflammatoire serait aussi une cause probable. Des études ont rapporté un taux anormal de macrophages (facteurs de croissance de cytokines pro-inflammatoires) chez certaines personnes atteintes de la maladie de l’endométriose. Il est possible que, chez elles, le développement de maladies auto-immunes soit favorisé par l’hyperstimulation du système immunitaire qui ne parvient pas à éliminer les lésions d’endométriose.




Les traitements

Aucun médicament n’a encore été mis sur le marché pour traiter l’endométriose. Tous les traitements proposés ont été développés pour traiter d’autres pathologies que l’endométriose mais peuvent être utilisés pour celle-ci38. Le but des traitements médicamenteux est avant tout de faire en sorte que la patiente souffre le moins possible. Pour cela, peut être prescrit un traitement hormonal en prise continue, pour tenter d’arriver à une absence de règle (l’aménorrhée), dans le but de réduire l’inflammation des tissus dû aux menstruations. On peut lister : les œstroprogestatifs qui allient œstrogène et progestérone (comme les pilules classiques) ; les progestatifs seuls (la progestérone est une hormone produite par les ovaires qui intervient dans le cycle menstruel en préparant l’utérus à recevoir un embryon) ; ou les œstrogènes seuls (hormone sécrétée par les ovaires, sa fonction à l’état naturel est d’être une hormone sexuelle primaire ; elle intervient dans le développement des follicules des ovaires et du placenta.) ; les analogues de la GnRH39 (consistant en une injection à effet prolongé de plus ou moins quelques mois, ils réduisent la production d’hormones œstrogènes et progestérones par les ovaires et conduisent donc à l’aménorrhée). À noter qu’il existe différentes générations de pilules (1re, 2e, 3e et 4e générations). La plupart des contraceptifs oraux sont divisés en quatre classes ou « générations » (C1G, C2G, C3G et C4G) selon le type de progestatif présent dans leur composition. Le type de pilule ou la génération de pilule dépend du progestatif qui la compose. Les contraceptifs oraux combinés (COC) dits de 1re génération sont les pilules qui contiennent comme progestatif, de la noréthistérone. Les COC dits de 2e génération sont les pilules qui contiennent comme progestatif, du lévonorgestrel ou du norgestrel. Les COC dits de 3e génération sont les pilules qui contiennent comme progestatif, du désogestrel, du gestodène ou du norgestimate. Les autres COC (parfois appelés COC de 4e génération) contiennent comme progestatif, de la drospirénone, de la chlormadinone, du diénogest ou du nomégestrol40. En traitement, nous avons encore l’add-back therapy, consistant en une administration d’œstroprogestatifs à faible dose pour tenter de réduire les effets secondaires de la ménopause artificielle.

Il existe aussi des médicaments pour traiter les conséquences de la maladie comme les antidouleurs et anti-inflammatoires. Utilisés pour pouvoir réduire le niveau de souffrance au quotidien ils sont à prendre avec précaution car peuvent induire des surdoses ou encore une accoutumance. On distingue : les anti-inflammatoires non stéroïdiens (AINS) : ils représentent une catégorie d’anti-inflammatoires non stéroïdiens ; ils freinent la fabrication des prostaglandines et donc diminuent les contractions de l’utérus. Nous avons ensuite les antidouleurs, aussi appelés antalgiques (ant- pour « anti » et -algique pour « douleur ») ; il existe plusieurs paliers : les antalgiques de palier 1 (par exemple, le paracétamol, qui sont disponibles sans ordonnance), les antalgiques de palier 2 (comme le tramadol, qui sont accessibles uniquement sur prescription médicale)41, et enfin les antalgiques de palier 3 (opioïdes forts ou morphiniques ; on compte parmi eux le fentanyl ou encore l’oxycodone).

De nombreuses personnes atteintes seraient décédées à cause de surdose de médicaments contre la douleur. La plus connue étant Marilyn Monroe : après avoir subi plus de sept interventions visant à la soulager de son endométriose42, elle décède en août 1962 d’une overdose de médicaments pour calmer ses douleurs.

Une autre solution de traitement réside dans la chirurgie curatrice. Celle-ci sera utilisée pour enlever les nodules, réduire les lésions et les adhérences. La chirurgie la plus utilisée pour traiter l’endométriose est la cœlioscopie. Selon la zone touchée par la maladie, d’autres opérations peuvent être envisagées.

Les médecines douces comme l’homéopathie ou encore l’ostéopathie peuvent aider à réduire la douleur et à rendre le quotidien plus vivable.

Les TENS (neurostimulations électriques transcutanées) constituent un élément d’électrothérapie pouvant être une solution ni médicamenteuse, ni chirurgicale, indolore et ayant prouvé son efficacité sur nombre d’endométriosiques de manière plus ou moins immédiate et durable. La HAS et sa commission d’évaluation des TENS, en date du 17 février 2009, ont décrété que ces dispositifs peuvent être pris en charge par la Sécurité sociale sous certaines conditions.

Tous les éléments descriptifs évoqués dans cette introduction sont issus de la littérature autour de la maladie. Que ce soient des ouvrages de patientes expertes, de médecins ou de chercheurs, ils constituent le paysage descriptif de la maladie accessible au plus grand nombre — en espérant qu’un jour ce chapitre introductif, jalonné de « on ne sait pas encore », soit obsolète.






Un flot de tabous


« […] le corps des femmes reste en général soumis à un rapport de force qui demeure en faveur de la domination des hommes. »

Asma Lamrabet, « Le corps des femmes,
un tabou ? », Islam et les femmes :
les questions qui fâchent (2017)




Le traitement du corps considéré comme féminin, qu’il soit exhibé ou caché, a toujours été un marqueur de l’évolution des mentalités sur la question d’égalité entre les sexes. Dans une société où le privé fait enfin irruption au sein des questionnements politiques, le corps féminin est encore et toujours en proie à de nombreux débats et tabous. « Depuis toujours le corps, de la femme est un objet de domination masculine ; sa conquête : un enjeu de pouvoir ; sa libération : un progrès pour la moitié de l’humanité43. » Ce qui compose le féminin est un champ de mines. S’attaquer au tabou qui entoure l’endométriose, c’est s’attaquer à bien d’autres non-dits : le traitement du corps des femmes, leur objectivation, le silence qui entoure leurs maux. Tout est inaccessible à qui ne s’y intéresse pas. Attention, un tabou peut en cacher un autre.



Le fameux continent noir


« S’il renvoie aux hommes un mystère “naturel”,

le corps des femmes est pourtant toujours assujetti à de drôles de croyances chiffrées. »

Béatrice Kammerer, « Le corps des femmes,
cet idéal mathématique pour les hommes », Slate, 27 janvier 2017





Un corps à la fois éclipsé et exposé

Femmes coupables, femmes souffrantes, femmes objets, femmes sexualisées. Le corps des personnes reconnues en tant que femmes par la société est surexposé. Il devient un objet de consommation et de publicité pour l’industrie capitaliste. L’obsession de l’apparence « objectifie » et instrumentalise. L’hypersexualisation devient une norme et on finit par oublier ce que représentent les vrais corps. Il devient difficile d’échapper à cette image créée de toutes pièces d’une femme hypersexuelle et faussement parfaite en tout point.

Le corps des femmes est accepté s’il répond à certains codes. En témoigne le combat de la réalisatrice et autrice Ève Simonet pour que l’affiche de son documentaire Post-Partum, le documentaire (2022) soit exposé dans les métros à Paris. Trop trash pour certains, elle a dû se heurter à la codification évidente de ce que l’on peut montrer d’une femme. Un sexe qui saigne, la fameuse culotte filet, des marques de vergetures et des bourrelets : voilà l’image qui est montrée aux usagers du métro durant la campagne de promotion de son film et cette représentation du corps féminin avait l’air de gêner. Pourquoi ? Qu’est-ce qui se cache derrière une représentation non normée de ce qui compose la féminité ?
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