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PRÉFACE
« C’est normal d’avoir mal pendant ses 
règles. » Cette phrase, je l’ai entendue sur 
le terrain au cours de mes études de sage-
femme, à l’hôpital comme à l’université. 
Immédiatement suspecte à mes oreilles : 
moi-même, je n’avais jamais ressenti aucune 
douleur et on venait de m’apprendre que la 
douleur était un signal. Sauf pour l’utérus ? Je 
me rappelle très bien avoir posé la question 
suivante en cours de gynécologie : « Pourquoi 
considère-t-on que cette douleur est nor-
male alors que la contraction d’un muscle 
n’est pas douloureuse a priori ? » Oui, l’utérus 
est simplement un muscle de la taille d’une figue, on a tendance à oublier nos bases. Ni 
un organe sacré ni le temple des femmes. Je n’avais jamais eu de réponse. Mystérieux 
mystère.
« Les femmes, elles exagèrent tout, il faut souvent tempérer ce qu’elles disent. » Cela 
aussi, je l’ai entendu pendant mes études. Ah oui ? Là encore, je trouvais que c’était 
plutôt l’inverse, qu’elles étaient toujours à minimiser, à s’excuser, à s’effacer, à ne pas 
vouloir déranger. On déniait leurs dires et on donnait comme réponse à leurs maux « c’est 
dans la tête, madame » quand on ne savait pas trop quoi dire – c’est-à-dire souvent. Le 
meilleur moyen pour leur faire perdre confiance, en elles-mêmes et en la médecine.
Je ne vous parle pas d’un temps que les moins de 20ans ne peuvent pas connaître, ni 
du 
xix
e
siècle, mais de 2009. Une maladie féminine, l’absence de bon sens élémentaire 
et des femmes qu’on n’écoute guère : un cocktail explosif. Voilà certainement pourquoi 
une pathologie qui concerne 10% des femmes met en moyenne sept ans à être dia-
gnostiquée. Encore aujourd’hui. Heureusement qu’une vague féministe est passée par 
là pour nous secouer le prunier à toutes et à tous !
Vous comprenez en me lisant que le sujet de l’endométriose est un concentré de scan-
dales et une caricature du mépris que l’on affiche envers la santé des femmes. Alors, 
évidemment, j’avais quelques exigences quant à la qualité de l’ouvrage à préfacer.
Ce livre est une pépite, une ressource merveilleuse pour nous toutes et tous, quel que 
soit notre statut. Il est sérieux et tendre, il nous donne des clés, nous force à penser. Que 
l’on soit femme, homme, souffrant de la maladie ou non, soignant ou pas. Je pense qu’il 
sera aussi très utile pour celles et ceux qui partagent la vie de celles qui sont atteintes de 
cette pathologie. Donc important pour tout le monde ? Oui, assurément.





 J’ai beaucoup de respect pour le travail minutieux et rigoureux de Nathalie André et infi-
niment d’admiration pour la qualité des illustrations de Violette Suquet. C’est comme 
ça que j’aime les ouvrages sur la santé des femmes, et je ne peux que leur dire bravo et 
surtout merci !
J’écris ces lignes à l’heure de la publication de travaux japonais sur une possible étiologie 
infectieuse de l’endométriose, j’ai tellement envie de croire qu’on va aller vite, très vite 
et pouvoir enfin soigner nos patientes. Je l’espère de tout mon cœur. Ce n’est pas un 
scoop, je ne spoile pas la fin du livre parce que vous le savez déjà : il n’existe malheureu-
sement pas de traitement contre cette maladie. L’espoir est donc immense. Et à celles 
qui souffrent et qui s’apprêtent à lire ces lignes, je vous envoie toutes mes plus affec-
tueuses pensées.
Anna Roy,
sage-femme
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SOMMESNOUS LES OUBLIÉES 
DE LA MÉDECINE ?
Elle s’affale sur son canapé, lessivée par sa journée, les jambes relevées dans l’espoir, très 
incertain, d’adoucir son tourment. Rose a l’impression d’avoir terminé un trail, mais sans 
les kinés et les honneurs de l’arrivée.
Elle roule sur le côté pour attraper son téléphone, en mordant l’intérieur de sa joue sous 
l’effort qui lui donne la sensation de déplacer un 35tonnes. Elle en a ras le bol ! Nouvel 
onglet, barre de recherche : « chirurgie du lipœdème », entrée.
– Punaise, 4 000balles non remboursés…
– Quoi ? La chirurgie ? questionne Tom sans lever le nez de son magazine.
– Oui ! La blague ! C’est reconnu par l’OMS, mais pas par la France ! Alors, c’est pour 
ma pomme !
Rose s’assoit et se met à frictionner ses jambes. Le regard fermé, les mains agiles, habi-
tuées à pétrir ses « poteaux », comme elle dit.
– Si c’est ça la solution, tu sais bien que ce n’est pas un problème, glisse Tom.
– Évidemment ! Mais ce n’est pas juste ! Merde à la fin ! Et pour celles qui n’en ont pas 
les moyens ? C’est comme pour mes endogirls… Trois jours que je suis en train de lire 
toutes leurs histoires… Leur vie, c’est l’enfer, j’te jure. Elles sont tellement seules. Sept 
ans d’errance médicale en moyenne ! Il est bien beau le plan d’action du gouvernement… 
Elles continuent de morfler sévère ! En France, on compte entre1,5et 2,5millions de 
femmes en âge de procréer qui en sont atteintes !
Tom se rapproche de Rose. Àson tour, il la masse délicatement.
– C’est bien ce que tu fais, Rose : ton appel à témoignages, ton enquête… Lâche pas ! 
Qui sait, le fait de soutenir la cause des endogirls permettra peut-être d’améliorer le sort 
des liposisters ? En attendant, demain, tu appelles le chirurgien.
Voici Rose, auteure engagée, entravée par un handicap non reconnu. Elle va consa-
crer des années de sa vie à enquêter sur l’endométriose. Endogirls est le résultat de son 
enquête, portée par son indignation et sa volonté farouche de parler de la condition de 
la femme dans le domaine de la santé.
Voici Manon, Lisa, Laura, Djihene, Élisabeth, Cornélia, Margaux, Éloïse et Kelly. Les 
endogirls dont l’histoire va vous être narrée.
Voici aussi Diane, porte-parole du handicap invisible.





 [image: ]Voici l’histoire que nous avons souhaité raconter. Elle est inspirée de faits réels, comme 
on dit. Je suis Nathalie André, journaliste, et je suis Violette Suquet, illustratrice. 
Ensemble et au travers de ce texte, nous souhaitons mettre en lumière le courage et 
l’abnégation de ces femmes, trop souvent délaissées, trop souvent raillées.
L’endométriose est connue depuis au moins l’Égypte antique… Il est temps que ces 
femmes ne soient plus stigmatisées, qualifiées d’hystériques. Il est temps de ne plus 
porter de jugements sur leur vécu, mais de les laisser s’exprimer car elles seules savent 
leurs douleurs et leurs besoins.
Violette Suquet et Nathalie André
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Je m’appelle Rose Colin. Il y a deux ans, 
j’étais encore journaliste.  
À 40 ans, je me considère désormais  
comme une auteure engagée :  
consacré aux violences  
obstétricales, mon premier livre  
a créé l’événement.
Les femmes souffrent encore des 
conséquences de certains clichés…
… de prises en charge parfois 
inadaptées, de diagnostics 
médicaux trop tardifs…
Longtemps taboue, l’endométriose demeure 
une maladie méconnue. Pourtant, au moins 
10 % des femmes en sont atteintes. 
Certaines sont asymptomatiques, d’autres 
non. Et il n’est pas rare que cette 
souffrance soit omniprésente, obsédante…
Ces femmes, il faut 
les écouter, entendre 
leurs souffrances.
J’échange au téléphone avec mon éditeur. 
On en meurt, de 
l’endométriose ?
Non, leur pronostic vital n’est pas engagé, mais 
ça peut être extrêmement douloureux, invalidant.
Ça leur pourrit la vie !
Vas
-
y, on verra  
ce que ça donne.
Trois heures plus tard, je consulte ma messagerie.
Incroyable ! Il y a 
déjà 110 réponses !
24 heures plus tard... 1 055 témoignages.
Maintenant, t’es convaincu ?
Oui. Mais je dois te l’avouer : hier,  
ce n’était pas le cas, car je n’avais jamais 
entendu parler de l’endométriose.
Je m’en doutais. 
Malheureusement,  
tu n’es pas le seul…
Voilà pourquoi je veux lancer un appel à témoignages sur Facebook.
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LES QUESTIONS QU’ON SE POSE 
SUR L’ENDOMÉTRIOSE
QU’ESTCE QUE L’ENDOMÉTRIOSE ?
Il s’agit d’une maladie gynécologique inflammatoire chronique. Elle est dite bénigne car 
le pronostic vital des patientes n’est pas engagé, mais elle est souvent très difficile à vivre 
au quotidien. Elle peut vraiment virer au calvaire. Elle se définit par la présence d’un 
tissu semblable (mais pas identique) à l’endomètre, muqueuse qui tapisse l’intérieur de 
l’utérus, en dehors de la cavité utérine. « Les lésions d’endométriose ne se comportent 
pas tout à fait comme l’endomètre et montrent des caractéristiques moléculaires diffé-
rentes », précise le D
r
Marina Kvaskoff, épidémiologiste et chercheuse à l’Inserm. Pour 
Marie-Rose Galès, patiente experte et auteure d’EndométriOSE poser tes questions, 
c’est une « sorte d’endomètre mutant ». « Il est, par exemple, capable de s’innerver », 
indique-t-elle. Sous l’action des hormones, ce tissu prolifère et saigne. Ce qui provoque 
des inflammations et l’apparition de lésions, d’adhérences et/ou de kystes sur les organes 
touchés (ligaments utéro-sacrés, ovaires, rectum, vessie, reins…).
COMBIEN SONTELLES À SOUFFRIR D’ENDOMÉTRIOSE ?
C’est le chiffre le plus répandu : 10% des femmes en âge de procréer sont touchées par 
l’endométriose. L’Inserm, le ministère de la Santé, la Fondation pour la recherche sur 
l’endométriose… tous l’écrivent. « Mais on est plus probablement entre10% et20% », 
fait remarquer le D
r
Érick Petit, radiologue, responsable du centre expert de l’hôpital 
Paris Saint-Joseph et coauteur de Tout sur l’endométriose, soulager la douleur, soigner 
la maladie. « Nous manquons d’études épidémiologiques de grande envergure. » C’est 
pourquoi « il vaut mieux s’en tenir à une fourchette large », préconise-t-il.
QUELS EN SONT LES SYMPTÔMES ?
Publiée en2020, l’enquête EndoVie en dit long sur l’impact de l’endométriose : en 
moyenne, les patientes déclarent 4,6symptômes. Le plus fréquent ? La douleur. Comme 
l’expose le D
r
Alain Audebert dans Endométriose : guide pratique pour le clinicien, il s’agit 
du « maître symptôme ». Elles sont ainsi 78% à souffrir de dysménorrhées, ces dou-
leurs abdomino-pelviennes qui précèdent ou accompagnent les règles ; 66% ressentent 
des douleurs multiples, « du nombril au bas-ventre », et 50% des douleurs pendant les 
rapports sexuels. C’est ce qu’on appelle la dyspareunie. Enfin, 48% évoquent des dou-
leurs en bas du dos ou aux membres inférieurs. Pour certaines femmes, même les actes 
les plus courants –uriner et déféquer– sont aussi une souffrance. Autres symptômes 
cités : la fatigue chronique, l’infertilité, les saignements anormaux…
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L’ENDOMÉTRIOSE ESTELLE TOUJOURS DOULOUREUSE ?
Non, elle peut être asymptomatique et se développer sans bruit et sans douleurs. « Dans 
ce cas, elle est généralement découverte de façon fortuite alors que la patiente consulte 
en raison d’une difficulté à concevoir un enfant », selon l’Inserm. « Cela arrive qu’il n’y 
ait pas d’autres signes », confirme le D
r
Joëlle Belaisch-Allart, présidente du Collège 
national des gynécologues et obstétriciens français (CNGOF). Autre point important : 
il n’y a pas nécessairement de corrélation entre l’intensité des douleurs et l’importance, 
en nombre et en taille, des lésions. En effet, certaines femmes victimes d’endométriose 
sévère ne ressentent aucune douleur, tandis que d’autres, plus légèrement atteintes, 
peuvent souffrir de douleurs intenses et de divers symptômes.
QUELLES SONT LES DIFFÉRENTES 
FORMES D’ENDOMÉTRIOSE ?
Il existe trois principaux types d’endométriose :
1. L’endométriose superficielle (ou péritonéale) : les lésions, d’une profondeur infé-
rieure à 5millimètres, sont localisées à la surface du péritoine et sur les organes de la 
cavité abdominale. C’est la plus fréquente : selon le site deuxièmeavis.fr, elle repré-
sente 70% des endométrioses.
Les zones généralement touchées par l’endométriose.
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2. L’endométriose  ovarienne : elle atteint les ovaires sous la forme de kystes, appelés 
endométriomes. D’après le site gynecomarseille.com, « cela concerne entre 17% et 
44% des patientes présentant une endométriose active ».
3. L’endométriose pelvienne profonde (ou sous-péritonéale) : elle correspond aux 
lésions qui s’infiltrent à plus de 5millimètres sous la surface du péritoine. Elle peut tou-
cher les ligaments utéro-sacrés, les replis du péritoine en arrière du vagin (cul-de-sac 
vaginal postérieur), l’intestin (principalement le rectum), la vessie, les uretères…
L’ADÉNOMYOSE, C’EST UNE FAUSSE 
JUMELLE DE L’ENDOMÉTRIOSE ?
Elle est usuellement définie comme étant de l’endométriose interne à l’utérus. Mais des 
voix discordantes se font entendre : « Les dernières recherches scientifiques suggèrent 
qu’il s’agit d’une maladie à part », rapporte par exemple Marie-Rose Galès, déplorant 
le « manque de recherche » à ce sujet. À noter que pour certaines femmes, l’endo et 
l’adéno vont malheureusement de pair…
CONNAÎTON LA CAUSE DE L’ENDOMÉTRIOSE ?
« Les causes de la maladie endométriosique restent mal connues », est-il écrit dans 
Tout sur l’endométriose. « Aucune théorie n’explique à elle seule toutes les présenta-
tions cliniques : il n’y a pas une endométriose, mais des endométrioses », poursuivent les 
D
rs
Lhuillery, Petit et Sauvanet.
POURQUOI LE DIAGNOSTIC INTERVIENTIL  
SI TARDIVEMENT ?
« Le délai est estimé à sept ans en moyenne », affirme le ministère de la Santé. Sept 
années pendant lesquelles la vie de trop nombreuses femmes n’est que souffrance… 
D’après Zélia Breton, de l’Inserm, cette errance diagnostique serait même de dix ans en 
moyenne. Basée sur les données de la cohorte de patientes ComPaRe-Endométriose, 
cette étude, dont des résultats préliminaires ont été dévoilés en mai2023, a identifié 
plusieurs facteurs associés à un délai plus long, « notamment des douleurs de règles 
sévères avant le diagnostic, un IMC élevé et des antécédents familiaux de douleurs pel-
viennes chroniques ».
Mais disons-le franchement, le principal écueil, c’est le manque de gynécologues et de 
radiologues experts de la maladie. D’où la nécessité d’« améliorer la formation initiale et 
continue des professionnels de santé », pointent les auteurs de la Stratégie nationale de 
lutte contre l’endométriose lancée en janvier2022. Mais aussi d’arrêter de nier l’exis-
tence de cette maladie.
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L’ENDOMÉTRIOSE, ON EN GUÉRIT ?
On peut la soigner, mais on n’en guérit pas. « À ce jour, l’endométriose est une maladie 
incurable », insiste l’association ENDOmind. « Il n’existe aucun traitement pour guérir 
l’endométriose », complète Info-Endométriose. Présidente d’EndoFrance, Yasmine 
Candau appelle aussi à la prudence : « On peut se sentir “guérie” parce qu’on a eu une 
chirurgie exhaustive : à l’instantT, il n’y a plus de lésions ; donc, plus d’endométriose. Les 
symptômes ont disparu. Mais tant que les ovaires fonctionnent, on ne sait jamais… Être 
en période d’accalmie, oui. Être guérie, non. »





 [image: ]Tous ces témoignages m’obsèdent. Un à un, je les lis. Un travail colossal, mais ô combien nécessaire.
Depuis que j’ai 11 ans, 
je n’ai pas connu un 
seul jour sans douleur.
L’endométriose, c’est une vraie saloperie, 
ça a gâché ma vie de femme.
Longtemps, j’ai eu 
l’impression de ne pas 
être prise au sérieux.
Le sexe, c’est censé être synonyme de plaisir, pas de 
souffrance. Tous les hommes ne le comprennent pas. 
Certains m’ont dit des horreurs :  
«
 T’es  frigide ! 
»
, 
«
 T’es  pas  normale ! 
»
…
Non, je ne me plains 
pas pour rien ! 
Non, je ne suis pas 
folle ! Je souffre 
d’endométriose.
Les douleurs étaient atroces. 
J’ai cru que j’allais crever !
Ce dernier récit m’émeut. Je décide de contacter Manon. Suivront Lisa, Djihene, Éloïse… Des femmes qui n’ont 
pas envie de se taire.





 [image: ]MANON
Une lutte sans relâche contre l’errance médicale
« J’ai beaucoup consulté. Mais, avant l’âge de 27ans, on ne m’a pas parlé 
d’endométriose. » Le parcours de Manon est sidérant. Pourtant, elle n’a 
jamais banalisé ses douleurs, ne s’est pas résignée… « Une nuit, j’ai même 
cru que j’allais crever », me confie-t-elle. Cette errance diagnostique –seize 
ans pour elle !– est affolante, mais aussi tristement commune. Comment 
l’expliquer ? Par la formation insuffisante des professionnels de santé, par « la 
négation de la réalité de la douleur menstruelle, considérée comme normale », 
écrit le P
r
Peter vonTheobald dans L’Endométriose : comprendre la maladie, 
soigner la douleur et traiter l’infertilité. Certains considèrent également qu’il 
s’agit de « l’invention d’intellectuels parisiens pour expliquer l’imaginaire 
douloureux de la femme », me rapporte le D
r
Érick Petit, radiologue expert 
de l’endométriose. Dans Un cri du ventre, Énora Malagré, qui en souffre elle-
même, va plus loin : « Certains gynécologues, c’est une réalité, sont dégoûtés 
par la maladie », lance la comédienne et marraine d’Info-Endométriose, sortie 
« mortifiée » d’un cabinet médical. C’est pour toutes ces raisons que Manon a 
créé l’association Manoléta. Objectif ? Informer et orienter les malades.
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