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Les conséquences d’'un endométre a la mauvaise place

Laétitia Milot, la chanteuse Lorie, Pamela Anderson, Cyndi Lauper, ... des célébrités au nom
bien connu partagent un point commun: |'endométriose. Il s’agit d’une maladie
gynécologique chronique et complexe causée par la présence du tissu endométrial® (tissu
semblable a la muqueuse utérine) en dehors de I'utérus causant des dégats considérables
dans toutes les facettes de la vie d’'une femme atteinte3.

Une méconnaissance saillante

Ce n’est que depuis quelques années que I'endométriose « fait du bruit » autour d’elle. En
effet, pendant longtemps, il s’agissait d’'une maladie méconnue et ignorée a la fois de la
population mais aussi des praticien.ne.s. Pourquoi une telle ignorance ? Plusieurs hypotheéses
peuvent étre formulées. La premiere réside dans le fait que I'endométriose est une maladie
qui touche les plus profondes entrailles d’'une femme et qui revét toute une série de tabous :
la sexualité, les menstruations, I'intimité*. La seconde reléve du fait que nous vivons dans une
société dans laquelle il est communément admis qu’il est normal d’avoir des douleurs durant
les régles tant aux yeux des médecins, gynécologues que des femmes elles-mémes>. Par
ailleurs, le diagnostic de cette pathologie s’avere étre complexe en raison d’'un manque de
connaissances et de moyens des gynécologues mais également en raison de non-dits des
femmes qui en souffrent®. Enfin, 'endométriose est encore, a ce jour, considérée par
beaucoup comme une maladie psychosomatique (« tu exagéres un peu », « la douleur, c’est
dans ta téte », etc.”) alors qu’il s’agit bien en réalité d’'une pathologie physique devant étre
traitée®. Cette méconnaissance de la maladie engendre une grande souffrance chez les
femmes atteintes qui se sentent alors incomprises, seules, délaissées par le monde médical et
par leur entourage.
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Un diagnostic peu aisé et lourd

Le diagnostic de I'endométriose est une étape lourde, intrusive et peu agréable a vivre.
Premierement, ce dernier se révele souvent tardif, pouvant atteindre un délai de 6 a 10 ans
pour des raisons déja évoquées ci-dessus: manque de connaissances des médecins,
perpétuation des mythes autour des régles, sujet trop intime et tabou pour étre exprimé, etc.
Ce retard de diagnostic pése lourd sur les femmes qui en souffrent. En effet, selon Facchin et
al., plus un diagnostic tarde, plus I'impact néfaste sur I'état psychologique sera considérable,
se soldant, par exemple, par un sentiment d’abandon chez ces femmes. Et selon ces mémes
auteurs, « une santé psychologique faible accroit le ressenti et la perception émotionnelle et
cognitive de la douleur »°. En somme, plus le diagnostic est précoce, mieux se portera la
personne autant dans sa santé physique (soins précoces) que mentale.

De plus, un diagnostic certain de la maladie passe par de nombreux examens relativement
invasifs de I'intimité féminine. Dans un premier temps, les praticien.ne.s (le plus souvent des

gynécologues) procédent a un examen clinique de I'organe génital'°. De plus, la zone rectale,

étant également souvent inspectée, cause généralement une grande géne chez les patientes.
Ensuite, est couramment réalisée une IRM!! ainsi qu’une échographie pelvienne. Enfin, la
méthode la plus fiable pour attester la présence de la maladie est la laparoscopie ou
ceelioscopie. |l s’agit d’une intervention chirurgicale, réalisée sous anesthésie générale, qui
consiste a examiner « I'intérieur » de la cavité abdominale en pratiquant une double incision
au niveau de 'ombilic pour y insérer une petite caméra. Il s’agit d’un réel acte chirurgical et
n’est donc pas sans risque. De plus, elle s"accompagne de conséquences pénibles telles que le
repos forcé, un arrét de travail, un alitement?2.

Des conséquences considérables sur la qualité de vie

Trois types de conséquences sont analysées ici : médicales, psychologiques, sexuelles (et
conjugales). Il est néanmoins, important de préciser que le vécu de chaque femme sera
différent. Il dépend de la réponse du corps de la femme, de la localisation des lésions mais
aussi de son entourage, du milieu dans lequel elle vit, du contexte socio-culturel et médical.

Des conséquences médicales

Il est difficile d’aborder toutes les conséquences médicales de cette maladie chronique tant
elles sont nombreuses, variées et variables selon les femmes. || me semble pertinent
d’aborder celles qui sont les plus courantes et/ou celles qui atteignent le plus les femmes dans
leur intimité et dans leur ressenti « d’étre une femme ». Dés lors, la premiére conséquence
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semble évidente. Il s’agit de l'infertilité qui n’est, cependant, pas systématique puisqu’elle
touche environ 47% des femmes!3. L'infertilité peut occasionner la dépression, 'anxiété et
méme un sentiment de culpabilité!®. En effet, nous vivons dans un monde ou le fait d’étre
mere est hautement valorisé socialement et est percu comme étant la concrétisation « d’une
vie ». Comme I'exprime également Francoise-Romaine Ouellette, « la maternité comme une
condition essentielle pour devenir elles-mémes des femmes a part entiére »*°. Pire, certaines
femmes font I'objet de pressions de la part de leur mari pouvant mener le couple a la rupture.
La vie sexuelle est donc, elle aussi, atteinte par l'infertilité. Certaines femmes vouent une
véritable obsession au fait de tomber enceinte amenant a des rapports sexuels motivés
exclusivement par cette finalité.

Par ailleurs, I'endométriose cause des troubles gynécologiques rendant pénible la vie
guotidienne des femmes. Premierement, certainement le plus impactant, les douleurs
peuvent étre chroniques ou périodiques. Il s’agit de douleurs ressenties en dehors du cycle
menstruel corrélées a la gravité de la maladie'® : repos forcé, immobilité, évanouissements,
anxiété, émotions négatives, etc. Les femmes peuvent également souffrir de douleurs
pendant les régles que I'on appelle des dysménorrhées : 75% a 90% des femmes atteintes
d’endométriose en souffrent!’. La période des régles, en plus de la douleur, peut
s’accompagner de ménorragies assez « handicapantes » et nécessitent d’étre toujours en
alerte (avoir constamment sur soi des protections hygiéniques, des toilettes a proximité).

Enfin, bien d’autres impacts existent, tels que la difficulté a aller a selles en cas de lésions
digestives, des difficultés physiques et de mobilité, une perte d’énergie et de vitalité, une
difficulté a dormir?,

Des conséquences psychologiques

De nombreuses études attestent un niveau d’anxiété plus élevé chez les femmes atteintes

d’endométriose par rapport a un groupe cible de femmes non atteintes'®. De plus, ces femmes

présentent un état psychologique relativement singulier caractérisé par du stress, des
symptomes dépressifs et de vulnérabilité, de la morosité ou encore « d’une hypersensibilité a
la douleur »29,
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Ces femmes présentent une moindre estime d’elle-méme et une altération de leur image
corporelle par le fait que c’est leur intimité qui est touchée. Elles montrent également
davantage d’émotions négatives comme la tristesse et la colére??.

De plus, 'ensemble des relations sociales et notamment des relations conjugales sont
impactées. Les douleurs, saignements et autres conséquences directes de I'endométriose
empéchent la femme de vivre une vie normale :

les douleurs obligent a rester alitée et donc ne pas pouvoir participer a un événement a
I’extérieur ;

une pratique sportive peut étre compliquée en raison des douleurs, des saignements
ou de la mauvaise qualité du sommeil.

Voila deux exemples parmi de bien nombreux qui témoignent d’un possible isolement de la
femme souffrant de la maladie.

La santé mentale joue un role considérable dans la gestion de la maladie au quotidien puisqu’il
existerait comme une « sorte de boucle » entre la santé psychologique de la patiente et le
ressenti des douleurs. Comme dit précédemment, plus l'intensité de la douleur est
importante, plus la santé mentale sera affectée. Mais cela va aussi dans le sens inverse,
suivant un cercle vicieux puisqu’une santé mentale fragile accroit le ressenti et la perception
émotionnelle et cognitive de la douleur??.

Enfin, la vie professionnelle est également fortement atteinte. Les nombreux rendez-vous
médicaux, la fatigue engendrée, la douleur perturbent I'efficacité et la performance
professionnelle. D’aprés Culley et al. (2013), la perte de temps de travail peut avoisiner les
13%.2

Des conséquences sexuelles et conjugales

L’endométriose étant une pathologie touchant directement I'intimité des femmes, il est aisé
de comprendre qu’elle peut influencer la vie sexuelle et conjugale. Les rapports sexuels
peuvent étre douloureux. On appelle cela les dyspareunies ou troubles sexuels avec douleurs
selon le DSM IV. Pour illustrer ces propos en matiere de chiffre, I'’étude WERF EndoCost
démontre que 47% des « endo-girls », comme certaines associations les nomment, souffrent

de dyspareunie?”.

De plus, les symptomes de la maladie (douleurs pelviennes chroniques, extréme fatigue) ne
sont pas propices a une sexualité épanouie. Ces maux entrainent généralement une perte de
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désir sexuel, un manque de lubrification, des troubles de la pénétration, un sentiment de
culpabilité vis-a-vis du partenaire, de I'anxiété entrainant une diminution des rapports et, plus
important, de la satisfaction sexuelle?.

L’altération de I'image corporelle a elle aussi une influence sur le désir sexuel et donc sur la
sexualité globale de ces femmes. On sait a quel point la perception du corps joue un role clef
dans le désir sexuel féminin. Cette derniére, étant entravée par la maladie, entrave la libido
et méne en toute logique a un comportement d’évitement des rapports?®

Comme expliqué précédemment, la sexualité est aussi impactée par l'infertilité. Dans un tel
contexte, les rapports sexuels sont parfois exclusivement motivés a concevoir un enfant
nuisant fortement a la satisfaction du rapport sexuel. Ainsi, on assiste a une perte de
spontanéité dans les rapports sexuels mais aussi une perte d’érotisme de ces derniers. Enfin,
I'infertilité peut occasionner de la dépression, de I'anxiété, un sentiment de culpabilité et peut
aller jusqu’a la rupture du couple?’.

Les traitements de I'endométriose ne sont pas non plus bénéfiques a la sexualité. En effet, les
traitements hormonaux peuvent étre a l'origine de désagréments sexuels (perte de désir
sexuel, manque de lubrification) liés au dosage des hormones et plus particulierement des

cestrogénes?®. Par contre, le traitement qui améliore de maniére significative la qualité de la

vie sexuelle des femmes est le traitement par laparoscopie. De nombreuses études attestent
d’une envie sexuelle plus manifeste ainsi qu’une augmentation du nombre d’orgasmes.
Néanmoins, certaines femmes se sentant touchées dans leur intimité par I'acte chirurgical, et
ressentent un inconfort sexuel.

Une moindre satisfaction conjugale et sexuelle est souvent répertoriée dans des couples dont
la femme est atteinte de la maladie. Le manque d’interactions conjugales ainsi que la difficulté
des partenaires a supporter I'ensemble des symptémes sont des facteurs favorisant la
survenance de conflits conjugaux?® et méme des séparations.

Conclusion : ce qu’il faut retenir

L’endométriose est une pathologie qui impacte toutes les sphéres de la vie d’une femme. Une
vraie reconnaissance et un diagnostic plus rapide de la maladie aideraient ces femmes dans la
gestion quotidienne de celle-ci. Aujourd’hui, méme si 'endométriose, est davantage sur le
devant de la scene, il est important de prendre conscience des conséquences considérables
de ce trouble sur la qualité de la vie des femmes. Pour faire face a toutes ces nuisances
majeures, les partenaires et le corps médical (médecins, gynécologues, sexologues) seront de
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sérieux alliés. Il est urgent d’accompagner, d’encourager et de libérer la parole des femmes

autour de cette maladie.




