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De la même auteure, chez le même éditeur :
Endo & sexo : avoir une sexualité épanouie avec une endométriose, 2019.
« Si vous donnez le pouvoir de la connaissance aux patientes, alors de ce fait elles impulseront le changement. »
Dominic Byrne

Préfaces
L’endométriose a fait son entrée dans le débat public depuis quelques années en France. Alors qu’on ne parlait de la maladie que très rarement auparavant, les médias consacrent aujourd’hui régulièrement des sujets à l’endométriose, à sa définition, au vécu des patientes et à leur parcours, à l’état de la recherche. Cette prise de conscience collective, issue du travail sans relâche des associations de patientes et appuyée par la prise de parole de plusieurs célébrités atteintes, est arrivée dans un contexte de révolution du patient, de mise au jour du tabou des violences gynécologiques et obstétricales, et d’une parole de plus en plus libérée sur les règles.
Cet intérêt croissant pour l’endométriose a fait apparaître un flot de communications bienvenu pour la cause, mais relayant également des informations datées, qui ne prennent pas en compte les avancées récentes ayant mis à jour nos connaissances de la maladie, celles dont on discute à l’international. C’est précisément à ces arguments archaïques que Marie-Rose Galès s’attaque dans son deuxième livre.
Dans cet ouvrage, l’auteure nous offre un travail de restitution fouillé et vulgarisé, dans le but d’apporter des informations actualisées au plus grand nombre en France. Elle signe là un travail remarquable, très accessible et plein d’humour. Au travers de son parcours, elle nous livre son regard singulier de patiente experte sur les connaissances scientifiques actuelles sur l’endométriose, dans un texte passionnant, mais aussi touchant, ponctué de témoignages et de faits et conseils pratiques tirés de son expérience personnelle de la maladie.
Par sa soif de vérité, Marie-Rose Galès casse les idées reçues qui font que certaines connaissances avancées par les médias et une partie du monde médical en France sont dépassées. Son objectif est de faire bouger les choses, et elle a raison : il est temps que les données disponibles sur l’endométriose soient mises à jour dans les manuels de médecine, formations et communications dans les médias en France.
Aussi, avec beaucoup de bienveillance, elle accompagne les femmes dans la connaissance de leur maladie et de ses symptômes en rendant accessibles les dires des experts de tous pays, non plus uniquement aux cliniciens et scientifiques, mais directement aux patientes. Ce livre rétablit les choses par rapport aux femmes, il les guide et les aide à se forger un esprit critique. Les femmes atteintes d’endométriose seront armées de connaissances actuelles pour mieux se soigner, faire face au système médical, et mieux vivre avec leur maladie.
Ainsi, ce livre offre un guide simple pour y voir plus clair. Il lance également un appel, aux médecins, aux chercheurs, aux médias, à s’informer et à renoncer à perpétuer les anciens mythes sur la maladie en étant au plus près des avancées scientifiques sur l’endométriose. Les femmes en ont besoin au regard de leur parcours d’errance de longue durée avec la maladie avant de pouvoir obtenir un diagnostic.
C’est pourquoi, à la fois en tant que chercheuse et en tant que femme citoyenne, je ne peux que recommander son livre ; aux femmes atteintes d’endométriose, pour devenir des patientes éclairées et être actrices de leur prise en charge et de leur mieux-être, quel que soit leur accès aux soins de spécialistes ; à leur entourage pour mieux les comprendre et les soutenir dans leur quotidien, mais aussi aux chercheurs et aux médecins de toutes spécialités pouvant être en contact avec des femmes atteintes.
Marina Kvaskoff
Chercheuse épidémiologiste à l’Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm)


Effarant.
Quand vous lirez ce livre, c’est le mot qui reviendra, souvent, tout au long des pages.
Effarant.
Effarant qu’on en soit encore là, tant d’années après.
Effarant que les guerres de chapelle prévalent sur l’intérêt des patientes.
Effarant qu’ailleurs, il y ait des savoirs qu’on refuse d’entendre ici.
Mais plus que tout encore, effarant qu’en 2020 les femmes qui souffrent d’endométriose – une à deux sur dix, rappelons-le à toutes fins utiles – n’aient toujours pas de prise en charge adaptée, de parcours de santé établi dès lors que le verdict tombe. Effarant qu’il leur faille trouver par elles-mêmes un réel spécialiste de l’endométriose qui saura les respecter, les entendre et les accompagner sur le chemin qu’elles auront décidé de suivre pour aller mieux. Car – et c’est un tel effroi pour moi d’avoir à le répéter encore et encore – on ne soigne pas de la même manière une patiente de 40 ans qui a déjà eu des enfants et n’en veut plus (ou n’en a jamais eu et n’en veut pas), qu’une jeune fille de 20 ans qui est en pleine construction, ni même qu’une patiente de 35 ans qui n’a pas eu d’enfant et n’en est pas à cette étape-là de sa vie. Et que dire des adolescentes qui parfois n’ont même pas encore commencé leur vie sexuelle ? Et qui sont, hélas, de plus en plus nombreuses à découvrir les affres de l’endo, et les méandres dans lesquels elle nous plonge. Quelle que soit sa maladie, on doit pouvoir choisir la façon dont on est soignée. Mais pour cela, il faut être maître de sa prise en charge, savoir de quoi on souffre, connaître ses options thérapeutiques. Et donc, avoir des options thérapeutiques.
Or, en France, on n’en a peu. Principalement parce que les spécialistes sont peu nombreux, donc souvent loin et que finalement, ce sont eux qui donnent le tempo, selon leurs credo, leurs envies et plus sinistrement parfois selon le laboratoire qui les aura le mieux convertis. Ne nous mentons pas. On sait que c’est une triste réalité pour certains. On n’a donc que rarement l’opportunité de pouvoir choisir réellement celui qui nous suivra, et donc l’approche qu’on préfère. Alors, si celle-ci ne nous convient pas, tant pis pour nous… C’est d’ailleurs pour ça que de plus en plus de femmes endométriosiques se tournent vers les médecines alternatives, parfois choisissant de ne plus du tout être suivies par un spécialiste, et donc de prendre le risque que leur maladie s’installe tranquillement, et fasse des dégâts irréversibles. Mais ont-elles vraiment le choix ? Entre les déserts médicaux et les thérapies inefficaces, que leur reste-t-il ?
Il leur reste ce livre, pour enfin savoir qu’ailleurs, d’autres choses existent, d’autres points de vue, d’autres idées. À quoi bon, me direz-vous, savoir qu’ailleurs l’herbe est plus verte si on ne peut y avoir accès ? Savoir qu’on peut faire autrement, c’est savoir qu’on peut donc changer les choses. C’est savoir quelles questions poser à son médecin, et c’est avoir la possibilité d’orienter la prise en charge. De dire « non, je ne veux pas ce traitement parce que les études prouvent qu’il est inefficace ». De dire « et si on faisait comme ça ? Il semble que ça donne de bons résultats », pour voir ce qu’en pense le spécialiste. De s’affirmer. De réfléchir autrement que par l’unique discours du soignant. Et peut-être aussi de l’interpeller. Et donc, de voir évoluer les choses.
Enfin, c’est comprendre un peu mieux sa maladie. Comprendre que finalement, on ne sait pas grand-chose, mais que certains soignants essaient, encore et encore, de trouver. Et ça, ça donne de l’espoir. Et c’est essentiel à nos vies ébréchées. L’espoir que peut-être un jour, ici, en France, nous pourrons nous réjouir d’avoir des approches plus novatrices. Il y en a quelques-unes, ne les oublions pas, même si elles sont trop rares encore.
À la fin de ce livre, comme moi, vous aurez sans doute traversé un incroyable panel d’émotions : colère, surprise, incrédulité, tristesse aussi. Mais j’espère surtout que ce qui en restera vous mènera à la révolte, à la réaction, et enfin, le plus important, à l’action. Pour vos vies, égoïstement, parce que c’est nécessaire pour chacune d’entre nous. Et puis pour les vies des autres aussi. Car enfin, n’oublions pas que ce sont les patientes – encore et toujours – qui peuvent et doivent faire bouger les choses. Aller chercher les informations, les vérifier et les faire entendre. C’est ce que Marie-Rose fait ici, sans faux-semblant. Et c’est passionnant. Et effarant.
Marie-Anne Mormina,
auteure d’Endométriose : la maladie taboue


Introduction
L’idée de cet ouvrage a germé dans mon esprit lors de la rédaction de mon premier livre, Endo & sexo : avoir une sexualité épanouie avec une endométriose. À l’époque je compilais mes astuces, en grande partie développées instinctivement et j’avais besoin de comprendre les mécanismes scientifiques qui se cachaient derrière, afin de m’assurer que ces astuces pouvaient être appliquées à toutes. Le souci c’est que dans les ouvrages français, je trouvais beaucoup de mythes gynécologiques mais assez peu de science. Qu’à cela ne tienne, la mondialisation a des défauts mais elle permet aussi de se faire livrer chez soi, en quelques jours seulement, des ouvrages étrangers.
Me voilà donc avec une pile de livres écrits par de grands spécialistes de l’endométriose, exerçant aux quatre coins du monde anglo-saxon. Armée de mon crayon à papier, je souligne tout ce qui peut être intéressant concernant la sexualité. Toutefois, au fil de mes lectures je réalise qu’à l’étranger, contrairement à ce que l’on soutient en France, ces trente dernières années les chercheurs ont accumulé nombre de connaissances. Nous sommes donc bien loin du discours français : « Sampson a dit en 1927 que c’était un reflux des règles, en un siècle la médecine a grandement évolué mais on n’en sait pas plus. » L’Australie a même vingt ans d’avance sur nous, que ce soit grâce à son programme gouvernemental1 ou ses médecins. Ainsi j’ai déniché un livre de 20022, écrit par une journaliste santé, qui certes n’est plus à jour en 2020, mais dont le niveau scientifique égal un ouvrage écrit en 2019 par un groupe de médecins français.
À la fin de l’écriture de mon livre, j’avais accumulé toutes ces connaissances et je me demandais quoi en faire. Les garder pour moi n’avait aucun intérêt. Nul doute qu’elles me serviraient à répondre aux questions que l’on me pose via les réseaux sociaux et à assurer mes conférences. Cependant, je voulais partager l’intégralité des connaissances et ce au plus grand nombre. Mon objectif est de donner les outils nécessaires pour faire les meilleurs choix thérapeutiques. Il est fondamental de comprendre ce qui se passe dans son corps, si on en ressent le besoin, mais aussi de savoir en quoi consistent les examens et les traitements qu’on nous prescrit. C’est pourquoi dans ce livre je vous donne ces données médicales, mais aussi les données juridiques pour faire valoir votre droit à accéder aux meilleurs soins.
J’ai donc couché sur le papier la synthèse des savoirs que j’ai pu regrouper, en souhaitant qu’ils puissent vous aider à prendre les meilleures décisions pour votre santé. Il s’agit là d’un travail de patiente experte, bien que j’aie eu la chance d’être aidée dans cette aventure par des professionnels de santé et des scientifiques. Dans ce livre vous trouverez des théories différentes de celles défendues en France, des consensus scientifiques, des astuces éprouvées depuis des années à l’étranger mais aussi des points qui ne sont pas encore tranchés. Il est important de connaître ces théories car en fonction de celle à laquelle votre médecin adhère, on vous proposera des solutions aux conséquences bien différentes. Or il n’est pas rare que les médecins, peu importe leur pays d’origine, défendent leurs idées mais aussi leurs intérêts. Depuis la création de mon blog, je le répète, « le savoir c’est le pouvoir, alors soyez des patientes éclairées ! ». C’est l’objectif de ce livre qui, je l’espère, sera l’outil vous permettant de devenir cette patiente éclairée.
Un petit conseil de lecture avant d’entamer le vif du sujet. Dans notre corps tout est lié, ainsi les différents chapitres sont interdépendants et se complètent. Ensuite, pour ceux qui ont lu mon premier livre, le sujet étant toujours l’endométriose, certaines choses reviennent. Cependant ce deuxième livre ne se limitant pas à la sexualité, les chapitres ne sont pas identiques, j’y apporte un autre angle et d’autres informations qui n’étaient pas pertinentes dans la sexualité mais le sont dans l’approche globale de la maladie.


PARTIE 1
Endo quoi ?
« Vous avez une endométriose. » Le diagnostic tombe après des mois, des années d’errance médicale. On sait ce que l’on a, enfin on connaît surtout le nom parce que finalement tout cela reste assez obscur.

[image: Illustration]À QUOI RESSEMBLE L’ENDOMÉTRIOSE ?
Nous voilà avec le compte rendu de l’imagerie médicale qui parle d’épaississement au niveau des ligaments utéro-sacrés et autres kystes au niveau des ovaires. C’est presque comme lire de la poésie dans une langue étrangère ! Je vais essayer de vous traduire cela en vous expliquant ce qu’est en soi l’endométriose, mais aussi quelles formes elle peut prendre.
■ L’ENDOMÉTRIOSE N’EST PAS DE L’ENDOMÈTRE EN DEHORS DE L’UTÉRUS
[image: Illustration]« L’endométriose est une affection caractérisée par la présence de fragments de tissus similaires à la muqueuse utérine, situés à l’extérieur de l’utérus, à des endroits où ils ne devraient pas être. Le tissu n’est pas identique à la muqueuse utérine, mais il semble similaire sous un microscope. »
Endometriosis and pelvic pain – Dr Susan Evans et Deborah Bush

Savoir ce qu’est l’endométriose est essentiel. Comment voulez-vous attaquer quelque chose que vous ne connaissez pas ? C’est un coup à partir armée d’un couteau suisse et se retrouver face à un dragon, qui alors n’aura aucun mal à vous transformer en grillade. En France, on nous dit que l’endométriose, c’est de l’endomètre à l’extérieur de l’utérus. Or à l’étranger, c’est une autre définition que l’on applique. Le Dr Redwine est un spécialiste mondial de l’endométriose, il a fondé l’Oregon Institute of Endometriosis dès 19871. À la question « Est-ce que l’endométriose est identique à l’endomètre qui tapisse l’utérus ? », il répond du tac au tac : « Pas du tout.2 » D’ailleurs, endométriose signifie littéralement maladie de l’endomètre, puisque « endométr » fait référence à l’endomètre et le suffixe « iose » à une maladie ou un dérèglement d’un certain type de tissu3.
Si effectivement, il y a un siècle, on pensait que les lésions d’endométriose étaient simplement de l’endomètre s’étant égaré, c’est qu’à l’œil nu on ne voit pas forcément la différence. Or depuis la médecine a fait des avancées technologiques, qui permettent d’observer sous tous les angles des anomalies et ainsi de déterminer à quoi cela ressemble et de quoi elles sont composées. Vous verrez aussi au chapitre Les différents types de lésions, qu’à force de biopsies on a découvert que certaines lésions qui avaient l’air normales, sont en réalité de l’endométriose. L’endométriose n’est donc pas aussi mystérieuse qu’on nous le répète.
Ces biopsies ont été effectuées durant les années 1980 et 1990 et ont permis d’accumuler une multitude d’informations sur cette maladie. Il ressort de ces biopsies qu’il y a « 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 visuelle4 ». Contrairement à l’endomètre, les lésions d’endométriose sont capables de s’innerver5. L’endométriose, c’est donc une sorte de tumeur bénigne (par opposition à une tumeur maligne qui est cancéreuse), 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.
S’il y a bien une chose que l’endométriose n’est pas, c’est de l’endomètre et tant qu’on y est, l’endomètre des endométriosiques6 n’est pas le même que celui des femmes n’ayant pas d’endométriose. Vous êtes perdu ? On reprend ! Il existe trois types de tissu : l’endomètre normal (celui décrit dans les cours de science au lycée), l’endomètre des endométriosiques, qui est différent du premier mais reste de l’endomètre et les lésions d’endométriose, qui est l’endomètre mutant. L’endomètre des endométriosiques est plus robuste que l’endomètre normal, cela peut s’expliquer par des « changements dans le système immunitaire, une exposition aux toxines dans notre environnement, des différences génétiques entre les femmes, ou pour des raisons que personne n’a encore comprises7 ». Les trois tissus présentent donc des similitudes mais ne sont pas identiques.
Cette maladie est donc bien plus complexe que « l’endométriose, c’est de l’endomètre à l’extérieur de l’utérus ». Alors même si cela n’est pas simple (et que je vous entends me maudire d’ici), maintenant vous savez pourquoi il est si difficile de comprendre et combattre l’endométriose. À l’étranger, des associations se battent pour que leurs membres aient accès à la véritable définition. Je ne suis effectivement pas la seule à penser que si l’on ne connaît pas la bonne définition, on a peu de chance de faire les bons choix de traitement. Kathleen King, présidente de l’association Endometriosis Association of Ireland, me disait : « Les différences subtiles de langage peuvent faire la différence, décrire l’endométriose comme étant originaire de l’utérus a conduit de nombreuses femmes à avoir leur utérus enlevé dans une tentative futile d’arrêter la maladie. » Sur le compte Instagram de l’association on retrouve donc souvent des mèmes internet8 dénonçant le fait qu’il faut cesser d’assimiler l’endométriose à l’endomètre car cette erreur scientifique a des conséquences dans la prise en charge de patientes.

■ LES DIFFÉRENTS TYPES DE LÉSIONS
Dans les années 1980 des médecins, dont les Dr David Redwine et Dan Martin, ont commencé à établir la classification des lésions en fonction de leur apparence9. Au fil des biopsies on s’est rendu compte que les lésions d’endométriose ne se limitaient pas à celles d’apparence anormale et que ce que l’on considérait comme un tissu sain pouvait aussi constituer une lésion. Ainsi au milieu des années 1990, on établit la typologie suivante :
Lésions claires : elles ressemblent à des perles de rosée ou encore à des grains de tapioca translucides, selon le Dr Redwine. C’est une autre forme d’endométriose précoce, à côté de laquelle le chirurgien peut facilement passer s’il n’est pas formé à les repérer.

Lésions rouges : elles contiennent de nombreux vaisseaux sanguins (cette capacité à se vasculariser s’appelle l’angiogenèse). Il pourrait s’agir du premier stade de l’endométriose.

Lésions noires : l’endométriose irrite le péritoine (enveloppe englobant les organes) qui l’entoure, cela cause des cicatrices qui emprisonnent le sang, celui-ci finit alors par devenir noir. Cela ressemble à une traînée de poudre.

Lésions blanches : « Avec le temps, les cicatrices autour de la lésion d’endométriose bloquent les vaisseaux sanguins. Le corps absorbe la couleur noire, laissant une épaisse cicatrice blanche10. »

Endométriome ou « kyste chocolat » : on les surnomme ainsi car « quand le sang est vieux et stagnant, il s’épaissit et ressemble à de la sauce au chocolat11 ». Pour être tout à fait précis, les endométriomes sont des chocolats fourrés aux fragments de tissu endométrial et aux enzymes inflammatoires12. En somme, c’est le chocolat à la liqueur dont personne ne veut (si un endométriome vient à rompre, le liquide se répand dans le pelvis, ce qui crée une atroce douleur) ! Ils sont présents chez 30 à 40 % des malades13 et se manifestent par une douleur au niveau des ovaires, pendant l’ovulation ou encore irradiant dans le haut des cuisses.

Poches péritonéales : anomalies dans la structure du péritoine, formant comme une poche (si vous êtes curieux de voir à quoi cela ressemble, le Dr Redwine présente ce type de lésions dans une vidéo14 sur son site Internet).


[image: Illustration]Vraisemblablement, ces différentes couleurs correspondent à l’évolution de la maladie. En effet, chez les jeunes femmes, on retrouve le plus souvent des lésions claires, roses ou rouges. « Ce sont les formes les plus actives de l’endométriose et les lésions les plus susceptibles de causer des douleurs15. » Quant aux femmes plus âgées, elles présentent généralement des lésions blanches, marron ou noires. Comme nous le verrons plus tard (cf. chapitre La théorie métaplasique), les lésions varient rarement en nombre, l’évolution se ferait donc par le changement de couleur.
Par ailleurs, il n’est pas rare que l’on nous explique qu’il est nécessaire de couper les règles car les lésions étant œstrogèno-dépendantes, elles réagissent aux variations du cycle ovarien. Ainsi toutes les lésions saigneraient comme l’endomètre, sauf que ce sang ne pouvant s’évacuer par le vagin, il resterait dans le corps ce qui abîmerait les tissus. Or, les médecins ayant étudié cette typologie expliquent que toutes les lésions ne saignent pas.
En ce qui concerne la taille des lésions, « la plupart des lésions d’endométriose sont minces et petites – peut-être un ou deux millimètres de diamètre. Les lésions plus grandes et plus épaisses sont appelées nodules. Ceux-ci ont généralement une largeur de quelques millimètres à quelques centimètres16 ». Selon le Dr Redwine, les médecins qui affirment que l’on peut passer à côté de certaines lésions lors d’une opération, car elles seraient invisibles, ont tort d’un point de vue scientifique. Les plus petites lésions font le diamètre d’un cheveu, ce qui est invisible à l’œil humain mais pas lors d’une cœlioscopie dont la caméra est dotée d’un zoom.
Ces informations sont capitales dans le choix d’un chirurgien (cf. chapitre La chirurgie). Votre choix doit effectivement se porter sur un praticien capable de reconnaître toutes ces lésions, sans quoi il ne retirera que les lésions les plus visibles (qui ne sont pas forcément les plus douloureuses). Or, vu la complexité de cette typologie, il faut des années pour apprendre à les reconnaître. D’ailleurs le Dr Redwine estime que certains chirurgiens adhèrent à la théorie du reflux (cf. chapitre La théorie des menstruations rétrogrades) simplement par manque de connaissances : ils opèrent la patiente jeune et ne remarquent pas les lésions d’une couleur claire qui les rend difficile à voir ; puis ils rouvrent quelques années plus tard, les lésions sont devenues visibles et ils pensent que c’est la preuve que les lésions se sont formées au fil des cycles menstruels.

■ CLASSIFICATION DES ENDOMÉTRIOSES
On a pour habitude de dire qu’il y a autant d’endométrioses que d’endométriosiques. On peut néanmoins les classer par localisation mais aussi par gravité.
Les différentes localisations de l’endométriose
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 millimètres17. Concernant la localisation de l’endométriose, elle 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 d’endométriose). L’une de mes proches a par exemple une lésion au niveau de la cheville. Les principales localisations des lésions sont :
endométriose pelvienne : les lésions sont situées dans le bassin, par exemple au niveau du péritoine (l’enveloppe englobant les organes), la paroi recto-vaginale (sorte de cloison entre le rectum et le vagin), le cul-de-sac de Douglas (repli du péritoine, se situant au fond du vagin et entre l’utérus et le rectum), les ligaments utéro-sacrés (ligaments qui retiennent l’arrière du col de l’utérus, au bas de la colonne vertébrale), comme vous pouvez le voir dans le schéma suivant :


[image: Illustration]endométriome : kyste ovarien (cf. chapitre Les différents types de lésions).

endométriose intestinale : elle se situe le plus souvent à la surface de l’intestin (généralement au niveau du sigmoïde ou du rectum) et parfois l’infiltre. Si elle est superficielle, elle sera plus difficile à visualiser sur une image médicale. Elle peut notamment causer des douleurs à la défécation ou des symptômes similaires au syndrome du côlon irritable. C’est une forme que l’on retrouve chez près d’un tiers des endométriosiques18.

endométriose des voies urinaires : elle affecte la vessie, les uretères (canaux conduisant l’urine des reins à la vessie) et les reins. Le plus souvent les lésions se situent autour de la vessie et des uretères. Parmi les symptômes on retrouve : les envies urgentes et fréquentes d’uriner, les spasmes douloureux de la vessie au moment de la vider (en cas d’endométriose invasive de la vessie), ou encore des symptômes similaires à une cystite interstitielle. Une endométriose vésicale superficielle peut entraîner des douleurs pelviennes mais pas de symptômes urinaires spécifiques.

endométriose diaphragmatique : le diaphragme est le muscle situé sous les côtes. Dans des cas extrêmement rares, l’endométriose atteint ce muscle, généralement du côté droit. Les symptômes sont les suivants : douleurs à l’épaule (le plus souvent droite) et au thorax pendant les règles, la douleur peut irradier le cou ou le bras et les pires cas peuvent se traduire par un pneumothorax cataménial19 (pour vulgariser à l’extrême, un pneumothorax c’est la présence anormale d’air dans l’enveloppe entourant les poumons et cataménial signifie qu’il est déclenché par les menstruations).


Le cas de l’adénomyose
L’adénomyose est une maladie où des cellules similaires à de l’endomètre, ont infiltré le muscle de l’utérus (myomètre). Cette infiltration peut être diffuse ou se manifester sous forme de nodules. Aujourd’hui il y a un vaste débat parmi les professionnels, pour déterminer si l’adénomyose est une maladie à part entière ou une variante de l’endométriose, une endométriose interne au muscle utérin.
Tout comme l’endométriose, le diagnostic définitif est posé par une biopsie. Or, celle-ci ne peut se faire qu’après hystérectomie (retrait de l’utérus), qui est mise en œuvre en dernier recours, même si c’est le seul cas où cette opération peut s’avérer utile (cf. chapitre L’hystérectomie : une opération qui ne soigne pas l’endométriose). On se sert donc de l’échographie endovaginale ou de l’IRM, même si l’adénomyose ne se voit pas forcément et s’il y a un risque de confondre les lésions avec un fibrome utérin. On peut y voir un utérus élargi ou encore la paroi arrière plus épaisse. Avant cela un examen clinique peut être mené, l’utérus est généralement sensible, les douleurs typiques peuvent être reproduites à la palpation du cul-de-sac de Douglas.
Si les douleurs liées aux lésions d’endométriose se manifestent souvent dès l’adolescence, celles liées aux lésions d’adénomyose attendent plutôt les trente ans ou après la naissance d’un enfant20, mais encore une fois, chaque cas est différent. On retrouve généralement comme symptômes les contractions utérines avant et pendant les menstruations, parfois même en dehors quoique moins violentes, des saignements irréguliers ou abondants, des douleurs dans le bas du dos, une sensation de lourdeur ou de pression dans le pelvis. Il existe cependant des cas asymptomatiques (c’est-à-dire ne montrant aucun symptôme). « La plupart des femmes atteintes d’adénomyose ont également une endo [...] cela ne marche pas dans le sens inverse ; c’est-à-dire que la plupart des femmes atteintes d’endométriose ne sont pas atteintes d’adénomyose21. »


Les divers stades de gravité
Généralement, lorsque les endométriosiques me contactent, elles me demandent quel est le stade de mon endométriose. Il faut dire que le stade est en quelque sorte le matricule assigné aux endométriosiques, par le gouvernement d’Endoland à ses citoyens. « Je n’en sais absolument rien ! Profonde, c’est sûr puisque j’ai les ligaments utéro-sacrés de touchés mais qui ne les a pas ? » réponds-je. Un ange passe alors, pendant que mon interlocutrice est sidérée de voir le peu de cas que je fais de ce classement, divisé en quatre stades. Cependant, si connaître mon stade m’est bien égal, c’est qu’il y a une raison, ce système de classement n’est pas pertinent.
À la question « Le système de classement est-il précis et utile ? », le Dr Redwine répond sans détour : « Non22. » Cela a le mérite d’être clair ! « Le système par points et quatre stades n’a pas de corrélation spécifique avec les symptômes23 » et ne prend pas en compte les endométrioses extra-pelviennes. Son efficacité se limite donc à évaluer le risque d’infertilité, qui touche plus couramment les stades III et IV. Les spécialistes eux-mêmes prennent donc beaucoup de recul par rapport à ce classement, « les chercheurs qui étudient l’endométriose ont été forcés d’utiliser d’autres moyens pour mesurer l’étendue de la maladie24 ». Toutefois, si vous souhaitez comprendre ce que signifie votre stade (et occuper vos longues soirées d’hiver), voici la dernière version de ce classement, datant de 2017 :
	Endométriose
	< 1 cm
	1 – 3 cm
	> 3 cm

	Péritoine
	superficielle
	1
	2
	4

	profonde
	4
	4
	6

	Ovaire
	droit
	superficielle
	1
	2
	4

	profonde
	4
	16
	20

	gauche
	superficielle
	1
	2
	4

	profonde
	4
	16
	20

	Oblitération postérieure du cul-de-sac de Douglas
	Partielle
	Complète

	4
	40

	Adhérences
	
	
	

	Ovaire
	droit
	transparente
	1
	2
	4

	dense
	4
	8
	16

	gauche
	transparente
	1
	2
	4

	dense
	4
	8
	16

	Trompe
	droite
	transparente
	1
	2
	4

	dense
	4
	8
	16

	gauche
	transparente
	1
	2
	4

	dense
	4
	8
	16




Maintenant additionnez vos points, comme vous le faites pour les questionnaires des magazines féminins (sachant que si vous n’avez qu’une image médicale, vous n’avez qu’une partie des données). Si vous avez entre 1 et 5 points vous en êtes au stade I, entre 6 et 15 au stade II, entre 16 et 40 au stade III et si c’est supérieur à 40 points on parle de stade IV. « Les stades I et II ne progressent généralement pas aux stades III et VI25. » Les cas superficiels ont tendance à le rester, tandis que les cas invasifs vont avoir tendance à envahir les tissus plus profondément. En somme, le plus souvent, s’il y a une aggravation elle ne se manifeste pas par des lésions supplémentaires mais par le fait que celles existantes « creusent » un peu plus les tissus.
Vous ne trouvez pas le classement par stades pertinent et souhaitez quand même évaluer la gravité de votre cas ? Déjà, puisque la douleur n’est pas proportionnelle à la taille des lésions, vous pouvez l’évaluer en mesurant à quel point la maladie impacte votre quotidien. Personnellement j’utilise mon classement en trois stades : « ça va », « c’est gérable » et « c’est la cata », mais je comprendrais que vous vouliez quelque chose de plus précis ! Je vous conseille pour cela la classification du Dr Seckin, élaborée au fil des années grâce à son expérience. Il ne s’agit donc pas d’un classement scientifique mais il est assez parlant :
Endométriose péritonéale : « Presque toute endométriose commence dans le péritoine26. » À ce stade le plus souvent il n’y a pas de symptômes. Dans le cas contraire, les symptômes sont les plus graves chez les adolescentes et comprennent des troubles gastro-intestinaux (nausée, vomissements, diarrhée).

Endométriome ou « kyste chocolat » : cf. chapitre Les différents types de lésions.

Endométriose profonde : cette forme d’endométriose va entraîner de violentes douleurs. Au programme des réjouissances : douleurs pelviennes, à la défécation, pendant les rapports sexuels, distorsion anatomique, infertilité, douleurs dans les jambes, un dérèglement intestinal tels que les flatulences, les ballonnements, la constipation ou la diarrhée. Et si les nerfs des parois pelviennes sont touchés, on gagne le bonus douleurs neuropathiques.
Endométriose profonde infiltrante : il s’agit d’une forme invasive de la maladie, le plus souvent caractérisée par une infiltration de la vessie et de la paroi intestinale.

Endométriose profonde nodulaire fibreuse : rien que le nom est effrayant ! Les nodules vont déformer l’anatomie du cul-de-sac de Douglas (cela peut englober la paroi recto-vaginale et les ligaments utéro-sacrés), sans envahir les parois intestinales et la vessie.



Pelvis gelé (« frozen pelvis ») : Selon le Dr Seckin, il s’agit de la pire forme d’endométriose, qu’il qualifie « d’horrible ». Il faut reconnaître que le tableau est assez effrayant, cette forme cumule tout ce qui était causé par les précédentes classifications et en plus cimente partiellement ou totalement les organes pelviens. Ainsi se développe une fibrose à haute densité, la chirurgie d’un tel cas peut durer plus de six heures. Le « frozen pelvis » se développe indirectement à cause de l’inflammation, or l’inflammation entraîne la formation d’adhérences (cf. chapitre Les adhérences). Les organes sont alors comme pris dans une toile d’araignée, ce qui est très douloureux notamment lors des mouvements de l’intestin, la vidange de la vessie, les menstruations et les rapports sexuels. Cela peut aussi se manifester par des douleurs au nerf sciatique pendant les règles. C’est un peu comme si la Reine des neiges avait abusé de son pouvoir dans votre pelvis et vous ne vous en retrouvez pas « libérée, délivrée », loin de là…


[image: Illustration]


Les causes de l’endométriose
D’où vient l’endométriose ? « Oh ça si on le savait, je crois qu’on aurait déjà le prix Nobel », répondait le Dr Possover aux caméras suisses1. L’endométriose ayant fait l’objet de peu de recherches, nous ne savons toujours pas. Néanmoins, cela n’empêchait pas des médecins français d’affirmer dans leur livre, sorti en février 2019, que la théorie du reflux « est la plus reconnue et validée ». Un mois plus tard, lors du symposium de l’Endometriosis Foundation of America, deux grands pontes de l’endométriose, les docteurs David Redwine et Dan Martin, s’affrontaient pendant près de quarante minutes sur ce sujet. Si cette théorie est validée, pourquoi leur passe d’armes est l’équivalent à Endoland, du combat entre Anakin Skywalker et Obi Wan Kenobi dans Star Wars ?
Cette question ne doit pas être traitée avec légèreté car tant que l’on n’aura pas compris ce qui cause l’endométriose, nous avons peu de chances de trouver un remède. Il faut donc faire preuve de rigueur et ne pas crier à la découverte sans preuve solide. Ce chapitre a été pour moi le plus douloureux à écrire car je déteste soulever un problème sans apporter de solution. Néanmoins, il est important pour vous de connaître les différentes théories sur les causes de l’endométriose. En effet, en fonction de celle à laquelle votre médecin adhère, il vous proposera des traitements bien différents. Ce n’est donc pas sans conséquences et pour devenir une patiente éclairée, il faut savoir s’y repérer au milieu de toutes ces théories.
Ce qui est certain, c’est que l’endométriose n’est ni contagieuse, ni infectieuse. On dit souvent de l’endométriose que c’est « le cancer qui ne tue pas », que faut-il en penser ? L’endométriose n’est pas un cancer, toutefois « elle se comporte comme un cancer : elle peut se propager autour du pelvis et “détruire” les tissus locaux2 ». On note un lien entre l’endométriose et des formes rares de cancer de l’ovaire mais les pourcentages sont faibles. Les cancers de l’ovaire, en général, touchent 1,3 % de la population féminine et ce chiffre passe à 1,8 % chez les endométriosiques3.
■ LA THÉORIE DES MENSTRUATIONS RÉTROGRADES
En France on nous explique que l’endométriose c’est de l’endomètre qui, au moment des règles reflue par les trompes et vient constituer des lésions dans le reste du corps. Cette théorie est celle du Dr John Sampson, un gynécologue américain du début du XXe siècle (bien qu’en réalité il a repris une théorie du XVIIe). Sauf que dans le reste du monde, cette théorie ne fait pas l’unanimité car on a accumulé les preuves scientifiques prouvant qu’elle a peu de chance d’expliquer à elle seule la formation de l’endométriose.
Premièrement, 90 %4 des femmes ont un reflux lors des menstruations et fort heureusement pour l’humanité, toutes n’ont pas une endométriose ! Donc il faudrait ajouter un autre facteur comme une anomalie au niveau de la paroi du péritoine, permettant à l’endométriose de se développer5.
Deuxièmement, comme je le disais plus haut, l’endométriose n’est pas de l’endomètre en dehors de l’utérus. À l’époque de John Sampson, nous n’avions pas toutes les machines dont nos laboratoires sont équipés de nos jours. Alors puisque l’endométriose ressemblait à de l’endomètre, on n’est pas allé chercher plus loin, on a pensé qu’il s’agissait d’un auto-transplant6. Aujourd’hui on sait que les tissus sont différents, se pose alors la question de savoir comment l’endomètre devient de l’endométriose une fois en dehors de l’utérus7. D’ailleurs, si c’était de l’endomètre, les lésions se liquéfieraient comme l’endomètre lors des règles8 et elles disparaîtraient, transformées en sang qui coulerait quelque part dans le corps. Or, cycle après cycle elles sont toujours là, au même endroit.
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