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orsque le Pr Emile Darai a exa-
miné Clara (1), 31 ans, pour la pre-
miere fois & ’hopital Tenon, &
Paris, il n’en a pas cru ses yeux. « I
a dit a mon fiancé que j'avais lair
de débarquer du tiers-monde telle-
ment jétais en mauvaise santé »,
raconte la jeune femme. Les tissus
de l'endométre, la muqueuse qui recouvre I'utérus,
s'étaient répandus presque partout dans
son corps: ovaires, rein, estomac, vagin
« etméme dans des endroits improbables
que je ne connaissais pas, comme le cul-
de-sac de Douglas [un repli du péritoine,
NDLR]! » Clara est atteinte d’endomé-
triose. Dix ans de souffrance 4 en vomir
mis sur le compte du stress, de I'an-

Maux de ventre et de dos,
fatigue, anxiété... Mal
diagnostiquée, cette maladie

gynécologique, qui frappe

Le Pr Bernard Hédon, président du Collége natio-
nal des Gynécologues et Obstétriciens francais, nie
pour sa part tout défaut de formation dans sa
branche, en premiére ligne dans le dépistage. « Len-
dométriose est un sujet majeur pour la gynécologie,
C’est notre pain quotidien! Le probléme est que les
symptomes sont assez banals. Le seul examen valable
pour dépister Fendométriose, c’est la ccelioscopie [une
petite intervention chirurgicale, NDLR]. Or, Facte
est invastf, il faut donc peser le pour et le
contre. » En attendant, pour les femmes
tombées dans les limbes de l'errance
médicale, le calvaire est presque quoti-
dien: maux de ventre et de dos qui fou-
droient et empéchent de se lever, alter-
nance de constipation et de diarrhées,
menstruations qui clouent au lit des

goisse ou des régles par une armada de d . jours durant, rapports sexuels doulou-
médecins. Elle ne débarque pas d’un unefemme Sur aix en reux, fatigue, anxiété, dépression...
pays ruiné ou en guerre. Clest une A 4 Avec, alaclé, pour 30 440% d’entre elles,
jeune cadre parisienne issue d’un age de procreer, cause de Pinfertilité. Parfois aussi, les « endo-
milieu favorisé, entourée de proches girls », le surnom que se donnent entre
prompts a lui souffler le nom de tel ou nombreuses SOUﬁ rances elles ces camarades d’infortune, n'ont
tel « meilleur gynéco de la capitale ». physiques et mora leS. presque pas de symptomes: cest le fait

Mais, comme prés d’une Francaise sur
dix en 4ge d’avoir des enfants, elle est
frappée par une pathologie si mal iden-
tifiée que le corps médical met entre sept
etdix ans avant de poser le bon diagnos-
tic. Il ne faut pas espérer mieux ailleurs
en Europe: les délais sont tout aussi
longs. « Iy a du retard parce que trop souvent les dou-
leurs féminines causées par les régles ou les relations
sexuelles sont banalisées », déplore le Pr Darai, spécia-
liste de la maladie. « Un médecin trés renommé ma
dit un jour: “Ma petite dame, prenez un Doliprane et
un Spasfon et allez bosser ” » confirme Marie-Anne
Mormina (2), 37 ans, 4 la téte de la trés active asso-
ciation de patientes Lili H. Et parfois, méme quand
le praticien pousse plus loin et demande des exa-
mens complémentaires, il peut passer a c6té de la
maladie, faute d’étre tombé sur un radiologue suffi-
samment formé pour repérer les lésions. « En fac de
médecine, la part d’enseignement consacrée & Pendo-
métriose nest pas suffisante », dénonce le Pr Darai.

Parfois méme des problémes
de fertilité. Des “endogirls”

racontent
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de ne pas pouvoir tomber enceinte qui va
alerter. Les causes de ce mal protéiforme
sont encore assez mystérieuses. On
pense que chez les personnes touchées,
le sang des régles reflue vers le haut au
lieu de s’écouler parle bas, ce qui permet
aux cellules de endométre de se propa-
ger ad’autres organes. Les chercheurs travaillent sur
la piste des mutations génétiques. Autre axe d’étude:
le réle éventuel des perturbateurs endocriniens tels
que la dioxine, le bisphénol A ou les phtalates. Les
acides gras polyinsaturés et certains composants ali-
mentaires pourraient aussi étre en cause. « Depuis
quinze ans, les formes sévéres d’endométriose ont aug-
menté, ce qui conduit a s'interroger sur l'implication de
facteurs environnementaux », estime le Pr Darai.

La flambée de cas graves inquiéte d’autant plus
quaucun traitement spécifique n’existe. Des molé-
cules sont certes a I'étude, mais aucune n'est encore
assez aboutie pour étre prescrite. Pour le moment,
tout ce que les médecins peuvent faire, clest stop- -+
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B+ per les regles avec un contraceptif. Et ensuite,
lorsqu’il le faut, passer par la case chirurgie pour
retirer les amas de tissus. Sauf que dans les deux cas,
seuls les symptémes disparaissent, les 1ésions
peuvent tres bien continuer a proliférer. Les « endo-
girls » souffrent d’« un cancer dont on ne meurt pas »,
mais qui peu a peu pourrit I'existence.
« Méme les amis finissent par vous
lacher, car le moindre rendez-vous se
transforme en supplice. Etre conviée ¢
un diner, cela veut dire rester assise des
heures alors qu’on se tord de douleur
Danser, c’est ensuite passer trois
semaines a s’en remettre, raconte
Marie-Anne Mormina. Au travail, une
grande fatigue psychologique s’installe.
J'essuyais des moqueries parce que je
travaillais debout, faute de pouvoir tenir
sur mon siege trop longtemps. » Le
retentissement sur la vie profession-
nelle est tel que nombre de femmes
interrogées pour cet article ont refusé
de révéler leur identité, de peur d’étre
stigmatisées.

Le 28 mars, ces martyres ont défilé a Paris entou-
rées d’'une nuée de ballons jaunes. Comme le cancer
du sein, symbolisé par le rose, endométriose a
désormais sa couleur. Partout dans Je monde, des
rassemblements similaires ont eu lieu le méme jour,
apres un mois d’actions menées par des associations
ultramobilisées sur Twitter et Facebook. « C’est
grace a ces groupes de patientes que l'intérét pour la
maladie a été ravivé ces derniéres années », observe
le Pr Horace Roman, gynécologue-obstétricien et
chirurgien spécialisé en endométriose, dans 'un des
immenses blocs de béton du tentaculaire CHU
Charles-Nicolle, a Rouen. L4, le Pr Roman a obtenu
avec d’autres spécialistes (gynécos, radiologues...) le
label « centre de référence » pour le traitement de
endométriose etlarecherche. Leur pole draine des
patientes tres atteintes venues de toute la France.
Avec le Dr Basma Darwish, une jeune praticienne,
le médecin forme un duo trés calme et efficace, qui
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1 es stars aussi

Ily a deux ans, Laétitia Milot, la
comeédienne de « Plus belle la vie »,
sitcom a succes de France 3,
revelait ses difficultés a tomber
enceinte, pour « sensibiliser le
public ». Aux Etats-Unis, Lena
Dunham, Pheroine et créatrice de
la série « Girls », elle aussi atteinte,
plaide pour un meilleur accés A la
contraception dans son pays.
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rassure des femmes souvent trés mal soignées
auparavant.

Comme Aurélia, 31 ans. Ses regles la conduisent
Jusqu’au malaise depuis ses 14 ans. Elle a d{i conce-
voir ses jumeaux de 8 ans par fécondation in vitro,
mais c’est seulement I’an passé, aux urgences, qu’'on
lui a parlé d’endométriose. « Les douleurs, jem’y étais
habituée, a force. » En septembre, la jeune femme au
visage tres doux a subi une opération de cing heures
pour se faire retirer des masses de tissus au rectum
et au vagin. Pendant trois mois, elle a dii porter une
poche raccordée a I'intestin. Les suites ont été com-
pliquées: Aurélia a développé une infection. Malgré
ce chemin de croix, le Pr Roman 'encourage 4 ne pas
renoncer a un troisieme enfant. « Une femme sur
deux arrive a avoir une grossesse spontanée apres une
chirurgie de 'endométriose. »

Avoir un bébé. C’est le fil rouge de toutes les
consultations. Delphine, 30 ans, essaie depuis trois
ans avec son compagnon, a ses cotés lors du rendez-
vous. Son rectum et ses ovaires sont trés atteints, elle
doit se faire opérer sans tarder. Seulement, si la
chirurgie est trop invasive, cela compromettra plus
encore ses chances d’enfanter. Le geste du Pr Roman
devradonc étre trés délicat. « Il ne faut
jamais agir dans la précipitation. Sou-
vent, des femmes se font retirer en
urgence des kystes d’endométriose aux
ovaires, ce qui cause ensuite des pro-
blemes d’infertilité. » Parfois aussi,
Pexces de prudence est dangereux.
« Cette année, j’ai opéré quinze
patientes qui en étaient presque au
stade de locclusion intestinale, tout ca
parce que des chirurgiens avaient refusé
d’intervenir pour préserver leurs chances
d’avoir un enfant.» Alors que des
nodules ont déja colonisé une bonne
partie de son intestin, Julie (1), 38 ans,
est ainsi tombée enceinte aprés un don
d’ovocytes dans une clinique de Brno,
en Reépublique tchéque. Le Pr Roman,
un peu surpris de découvrir sa grossesse, devra
Popérer au plus vite aprées 'accouchement:

Ophélie, 31 ans, a eu de la chance, Malgré une
endométriose trés lourde, 1a jolie blonde au menton

piqué de piercings a pu avoir trois enfants « natu-
rellement ». Mais, juste aprés la naissance du petit
dernier, son mal est reparti de plus belle. « Mon
ventre gonfle, je me vide apreés des semaines de consti-
pation, j’ai mes régles trois fois dans le mois. Jai
perdu trois kilos, les nausées sont revenues, j’ai aussi
un gout bizarre dans la bouche, comme si quelque
chose avait pourri. » Le Pr Roman lui annonce qu’il
faudra sans doute envisager une ablation de I'uté-
rus. « Pourquot ne parle-t-on pas plus de l'endomé-
triose alors qu’il y a tant de filles touchées? » s’in-
digne-t-elle aupres du médecin. « Parce que ce nest
pas une maladie mortelle. » O

(1) Le prénom a été modifié.

(2) Auteur de «la Maladie taboue », Fayard, mars 2015.

JEAN-YVES LACOTE POUR L’OBS




	Nouvel Obs
	OBS page 1

	NO2

