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			Préface

			La malade imaginaire ou… combien de Sandy ?

			On leur a pourtant répété bien des fois que cela n’existait pas, que c’était dans leur tête. Les « malades imaginaires » ont bien failli y croire, certaines se sont même laissées convaincre, et ironie du sort, ce sont bien leurs têtes, semble-t-il pas si mal faites d’ailleurs, qui leur auront permis de faire sortir la maladie de l’ombre.

			La maladie imaginaire est alors promptement passée au rang de « maladie à la mode », la malade imaginaire serait-elle devenue glamour, icône du pathos ? 

			Ou est-ce simplement un nouvel aveu de notre incapacité, parfois, à savoir dépister, traiter ou accompagner comme il se devrait ces femmes, victimes d’une maladie qui revêt parfois la terrible forme d’un bourreau, d’un tortionnaire revenant jour après jour, semaine après semaine, cycle après cycle, et qui peut transformer la vie de millions de femmes dans le monde en cauchemar, incessamment répété, renouvelé, comme une condamnation à la souffrance, à vie, par ce qui fit d’elle une femme, la plaçant sur ce qui devrait être un piédestal et se transformera pour elle, progressivement, en abîme ?

			Cette maladie nous dépasse souvent, nous émeut parfois, et quoi qu’il en soit, elle aura, tardivement cependant, fait couler beaucoup d’encre.

			Après des années de doute et d’errance sur la véracité de ces témoignages de la douleur des femmes, nous découvrons enfin l’endométriose !

			Mais combien de Sandy sont déjà venues et viendront encore nous raconter ces douleurs insoutenables, semaine après semaine, de Charybde en Scylla, qui incisent leur chair, comme un rasoir sur la peau et leur vie, comme une horloge cassée, succession de parenthèses de douleurs, solitaires, parfois cloîtrées chez elles, au plus profond de la chair meurtrie, blessée physiquement, puis moralement ?

			Combien de Sandy devrons-nous recevoir encore ?

			Ce livre est le témoignage d’une femme, pourtant si normale, aspirant seulement au droit d’être heureuse, au bonheur, celui de vivre d’abord, de ne plus avoir mal… pleinement.

			Alors, racontez-nous, Sandy, pour vous, pour les autres et pour nous, surtout, ce qu’est cette terrible maladie, comment vous avez pu devenir si forte, comment vous et des millions d’autres femmes avez appris à la combattre, à la maîtriser, faisant preuve d’un courage que seule l’une de vous peut revendiquer ainsi, et pour que plus jamais on n’entende :

			—	La douleur, c’est normal… il faudra s’habituer…

			—	Mais dites-moi « jusqu’à combien » c’est normal d’avoir mal, docteur ?

			Dr Sylvain Tassy, gynécologue-obstétricien

			

		



   
		
			Note de l’auteure

			En tant qu’endogirl, je souhaite apporter ma pierre à l’édifice en participant à la lutte contre l’endométriose. Témoigner de mon vécu est une bonne façon pour moi de m’exprimer sur ce sujet. J’ose espérer que plus on témoignera sur cette maladie, plus l’État se penchera sur ce véritable fléau et les impacts qu’il peut engendrer au quotidien dans différents domaines de la vie (côté relationnel, vie de couple, aspect financier…).

			Une à deux femmes sur dix sont atteintes d’endométriose ; votre femme, votre amie, votre sœur, votre cousine, votre collègue, votre voisine… Toutes les femmes autour de vous, et même celles que vous croisez dans la rue, peuvent être concernées, il faut parler haut et fort de cette maladie qui gâche la vie de millions de femmes.

			Il faut que l’État se réveille, accepte d’ouvrir les yeux : nous sommes en 2021, l’endométriose a été découverte en 1860, il y a 161 ans.

			Ce livre est pour vous, les endogirls1 ; j’espère que mon témoignage vous permettra de vous sentir moins seules face à vos combats.

			Il est destiné également à vos familles, vos amis, et même vos compagnons, car notre entourage ne comprend pas toujours ce que nous subissons au quotidien.

			Enfin, je l’écris pour toutes les personnes qui ne connaissent pas l’endométriose et qui veulent savoir ce qu’est cette maladie, des millions de femmes en sont atteintes dans le monde entier, aucun pays n’est épargné. Raconter mon parcours est une sorte de thérapie, car j’extériorise mes émotions… Poser des mots sur des maux enlève un poids énorme.

			Avant de vous expliquer mon parcours, je tiens à souligner que ce livre ne parle que de mon histoire. Toutes les endogirls n’ont pas un parcours similaire, tout va dépendre des atteintes de chacune, du retard de diagnostic ou non, de l’âge, d’un désir de grossesse ou pas…

			Tout au long de cet ouvrage, je vous parlerai sans tabou de tous les sujets parfois délicats que j’ai pu rencontrer à cause de ma maladie. Ne soyez pas surpris. Il ne sert à rien d’enjoliver la vérité, il faut que les choses soient dites comme elles sont vécues. Étant une personne franche et entière, je veux que vous perceviez clairement ce que j’ai vécu et ce que je vis toujours au quotidien.

			D’ailleurs, sans périphrase ni fausse pudeur, les règles seront évoquées simplement. Ce mot n’est pas honteux ni tabou, il est le terme exact qui marque la fin du cycle d’une femme en âge de procréer.

			J’ai souhaité également faire intervenir des professionnels de médecine générale, mais aussi de médecines alternatives, afin de pouvoir aider les endogirls dans leur quotidien avec l’endométriose et maximiser leurs chances de devenir mamans…

			Bonne lecture.

			Sandy



			
				
					1.	 Une endogirl est une femme atteinte d’endométriose.

				

			






			I

			Diagnostic & conséquences

			
		



   
		
			1

			Premières règles, premières souffrances

			Comme ma mère m’avait eue jeune (à 17 ans) et qu’elle avait souffert de ne pas avoir évoqué avec ses propres parents la sexualité, sujet tabou dans la famille, elle tint à ce que je sache exactement de quoi il retournait. Elle me parla des règles, elle m’expliqua tout ce que j’avais à savoir pour ne pas être déstabilisée. Ces informations étaient essentielles pour moi, qui voulais à tout prix grandir. J’avais hâte d’être réglée. Les règles étaient synonymes de liberté, de féminité.

			À l’âge de dix ans, mes règles apparurent pour la première fois. Je me rappelle ce jour-là, je sentais que mon corps se transformait. Désormais, je n’étais plus une petite fille, mais une jeune femme, et mon corps me le faisait savoir.

			J’étais en vacances d’été chez mes grands-parents. Je prévins ma mère par téléphone, mais comme j’étais déjà très mature pour mon âge, elle ne fut pas tellement surprise que je sois déjà réglée. Elle aussi avait eu ses règles tôt, à onze ans.

			Mes premières règles durèrent deux semaines et demie et furent très douloureuses dès le départ. Les cycles suivants ressemblèrent aux précédents, avec les mêmes symptômes. J’avais des hémorragies avec des caillots de sang. Je devais mettre deux grosses serviettes hygiéniques dans ma culotte et les changer toutes les heures ; mais ce n’était pas suffisant et cela débordait toujours, le sang était tellement liquide. Je vous laisse imaginer l’angoisse que j’avais lorsque je devais aller à l’école, puis plus tard, au travail. 

			D’ailleurs, je questionnais toujours ma meilleure amie en lui demandant si elle ne voyait rien, parce que j’avais toujours peur que le sang traverse mes vêtements. Cela arriva d’ailleurs plusieurs fois, et heureusement, les taches se trouvaient généralement à l’entrejambe et étaient invisibles pour les autres. Je m’habillais en fonction de mes protections hygiéniques, car, bien sûr, elles étaient encombrantes et je ne voulais pas que mes camarades voient que j’avais deux énormes protections. Quand j’étais seule, avant de partir à l’école, je vérifiais plusieurs fois devant le miroir que rien ne paraisse.

			Ma meilleure amie savait que j’avais des règles hémorragiques et très douloureuses, mais son caractère réservé la retint toujours de dire ce qu’elle vivait, si bien que je pensais qu’elle aussi devait terriblement souffrir.

			Me laver était également compliqué. L’eau chaude est censée soulager les douleurs ; moi qui aime tant les bains chauds, je tentai une fois, mais pas deux : je me retrouvai rapidement dans un bain de sang. Pour la douche, c’était pareil. L’eau transparente se teintait vite de rouge. J’avais beau essayer de contracter les muscles pour éviter que cela coule, j’avais beau serrer mes jambes en m’asseyant, en vain. Imaginez du sang liquide qui coule en permanence ; c’est angoissant et épuisant. J’avais tout le temps envie de mettre un bouchon pour que cela s’arrête. Bien sûr, c’était impossible. Il fallait alors que je m’organise : j’avais préparé, avant ma douche, une serviette de bain qui protégeait le sol ; mes serviettes hygiéniques étaient prêtes à être enfilées, pour que je ne me retrouve pas couverte de sang.

			Mes nuits étaient agitées et très courtes. Chaque soir, avant de dormir, je positionnais deux serviettes de bain sur le matelas pour éviter de tacher les draps ; en vain. À chacun de mes réveils pour changer mes protections, je constatais que mes draps étaient souillés.

			Bien sûr, toujours, je ressentais d’affreuses souffrances, des douleurs qui me déchiraient les entrailles et m’empêchaient de dormir.

			Toutes ces hémorragies me provoquaient de l’anémie, ce qui m’affaiblissait énormément. J’avais des crampes abdominales, comme si l’on me plantait des coups de couteau. Ces douleurs me pliaient en deux, et pendant cette période, mon ventre était énorme, ballonné et gonflé comme celui d’une femme enceinte. D’ailleurs, combien d’entre vous s’entendirent dire, un jour : « Tu es à combien de mois de grossesse ? »

			Sans oublier le ventre brûlant quand je posais la main dessus, comme si un volcan à l’intérieur de moi entrait en éruption ; sans compter les lombalgies, les sciatiques, les contractions vaginales, les cruralgies, car j’avais mal jusque dans le mollet, les maux de tête, les nausées, les bouffées de chaleur, les douleurs aux ovaires… Toutes ces douleurs me faisaient souffrir le martyre chaque jour, provoquant une perte d’appétit.

			Le passage aux toilettes était un calvaire. J’avais des douleurs à l’anus, accompagnées de rectorragies, des saignements dans les selles. Si je devais les décrire, ce sont des douleurs lancinantes, comme un objet pointu – type compas – qu’on plantait en moi. Ces douleurs étaient au départ présentes uniquement quand j’allais à la selle, mais rapidement, je les ai ressenties tout le temps, même assise ou debout. Insupportables, elles finissaient par me faire pleurer, crier. Mon transit était également chamboulé, car j’alternais entre constipation et diarrhée. J’avais également du sang dans les urines.

			Je devais adapter au maximum mon emploi du temps à mes cycles menstruels, ne prévoir aucune sortie, car je n’étais pas en état de faire quoi que ce soit ni de voir du monde.

			Dans ma vie quotidienne, cela se répercuta au départ sur ma scolarité : j’étais souvent absente en raison de l’impossibilité de pouvoir marcher ou rester debout. Ma mère me dispensait de sport pendant mes règles.

			À 14 ans, je décidai de prendre la pilule. Je n’avais pas de petit ami à ce moment-là, et toutes mes histoires de cœur s’étaient toujours limitées à de simples flirts, car j’étais encore trop jeune. Je voulais cependant être prévoyante, pour le jour où je serais prête à franchir le cap avec un garçon. Je ne voulais prendre aucun risque de tomber enceinte à mon jeune âge. Mon bébé, je l’aurais dans les meilleures conditions, à l’âge adulte.

			J’en informai ma mère, qui prit rendez-vous chez un gynécologue homme. J’étais anxieuse le jour du rendez-vous. Il me demanda comment se passaient mes règles. Je lui racontais alors mes douleurs menstruelles. Il ne semblait pas inquiet et me prescrivit des anti-inflammatoires, puis me répondit que la pilule allait régler tous mes problèmes.

			Quand elles se manifestèrent le mois suivant, la seule différence évidente fut la durée : elles étaient maintenant de dix jours, contre deux semaines et demie auparavant. La souffrance était toujours la même.

			Je pris donc les médicaments prescrits, mais je dus les stopper rapidement, car quelques jours après le début du traitement, je me réveillai avec une bouche boursouflée, mes lèvres avaient triplé de volume, toute ma bouche était couverte d’aphtes, brûlée et irritée. J’étais allergique à ces comprimés. Par la suite, on me proposa de changer de pilule, mais celle-ci n’apportant aucune amélioration et n’étant pas remboursée, je revins sur la précédente.

			Durant toutes les années qui suivirent, j’allai au moins une fois par an chez le gynécologue pour un suivi régulier. J’eus plusieurs gynécologues en raison de plusieurs déménagements. À chacun, je racontai ce que je vivais. Mais pour eux, rien n’était anormal et les examens ne révélaient rien de particulier. Une fois, cependant, ce fut d’ailleurs la seule fois, en 2012, une gynécologue à qui je parlais encore de mes douleurs me fit prescrire une échographie endovaginale. Mais sa consœur nota sur le compte-rendu que tout était normal, alors rien ne fut fait.

			Je travaillai pendant quelques années dans la vente, et lorsque j’avais mes règles, je me levais au dernier moment pour aller travailler. Les minutes me semblaient durer des heures ; je me forçais à tenir debout, tandis que l’intérieur de mon corps était un vrai champ de bataille.

			Je continuais à me dire que finalement, cela devait être normal de souffrir ainsi pendant les règles, toutes les femmes devaient subir la même chose, les règles, c’était ça : quelque chose d’affreux pour lequel il fallait serrer les dents patiemment chaque mois.

			Je continuais ma plaquette de pilules pendant les vacances, surtout en été. J’avais expliqué à mes gynécologues ce que je vivais et comment je comptais éviter ces règles envahissantes et douloureuses pendant mes congés, avec mes règles hémorragiques et mes douleurs, me mettre en maillot de bain pour me baigner aurait été impossible ; tout comme me prélasser au soleil.

			Les gynécologues m’avaient confirmé que je pouvais enchaîner les plaquettes de pilules sans aucun souci ; d’ailleurs, les nageuses professionnelles le faisaient régulièrement. Il n’y aurait aucune incidence.

			Ma mère se rendait bien compte de ma souffrance, elle me voyait chaque mois au plus bas, m’entendait pleurer et crier quand j’allais aux toilettes, m’aidait à changer les draps tachés de sang chaque matin. Elle faisait plusieurs machines, entre les draps, les pyjamas, les serviettes de bain et les vêtements, quand le sang avait débordé dessus. Moi, je m’occupais de laver mes culottes à la main, tout en cherchant à comprendre comment mes règles avaient encore pu traverser, malgré deux grosses serviettes hygiéniques. Peut-être était-ce de ma faute, peut-être ne les avais-je pas bien positionnées ? Je me remettais souvent en question.

			Je me sentais terriblement seule, perdue avec mes symptômes. Toutes ces souffrances me fatiguaient psychologiquement et nerveusement. Je rêvais de m’endormir et de ne me réveiller qu’une fois mon cycle achevé. Je ne vous parle pas, bien sûr, de douleurs qui disparaissent avec du paracétamol. Non. Ce sont des douleurs qui vous prennent au plus profond de vos entrailles, qui vous prennent jour et nuit, qui vous font hurler et qu’aucune position ne peut soulager, comme si un monstre avait pris possession de mon corps et le transperçait à tous les niveaux. J’avais envie qu’on m’ouvre le ventre pour ne plus souffrir.

			Hormis ma mère, je crois que personne n’était vraiment conscient, dans mon entourage, de ce que je vivais, bien que je sois régulièrement allongée pendant les réunions de famille ou absente pendant les repas familiaux, car ma mère n’en parlait pas autour d’elle. Récemment d’ailleurs, une grande tante regarda l’émission de TV Vendée dans laquelle j’étais invitée pour témoigner de mes douleurs ; elle pleura et ne comprenait pas pourquoi personne dans la famille n’était au courant de ce que je vivais depuis des années.

			Je sais pertinemment que si j’avais souffert pour d’autres raisons, tout le monde aurait été au courant. Mais dans notre société, les règles ont toujours été un sujet tabou2. La preuve : dans les publicités pour les protections hygiéniques, les règles sont toujours représentées en bleu.

			Une marque de protections hygiéniques a cependant fait plusieurs pas en avant en 2018 sur Internet, puis en 2019 à la télévision, en créant des campagnes publicitaires avec, cette fois-ci, du sang rouge. Étonnamment, la publicité diffusée à la télévision fit polémique et débat durant plusieurs semaines, de nombreuses personnes furent choquées. 

			Ce qui m’énerva le plus était de constater que beaucoup d’entre elles étaient des femmes. Si, en 2020, les femmes sont choquées de voir leur anatomie et du sang ROUGE à la télévision, c’est qu’il y a un réel problème et surtout une grosse hypocrisie chez la plupart d’entre elles : dans notre société, cela ne choque personne de voir partout dans les publicités des fesses, des seins… que ce soit dans les films, les télé-réalités, à la plage… Tout cela ne choque personne, ce qui n’est pas le cas du sang rouge avec l’anatomie d’une femme. Allez comprendre pourquoi !

			Le tabou n’est pas encore levé en France. Pourtant, avoir ses règles est naturel, personne ne devrait avoir honte d’en parler, d’aller dans le rayon des protections, de passer en caisse avec celles-ci ; aucun homme ne devrait avoir honte non plus d’aller chercher pour sa compagne des protections, car avoir ses règles est tout simplement NORMAL !

			Symptômes qui doivent impérativement vous alerter et vous faire consulter un spécialiste :

			
					règles hémorragiques ;

					règles extrêmement douloureuses et invalidantes ;

					troubles digestifs (diarrhée, constipation, nausées…) ; 

					troubles urinaires (brûlure urinaire, sang dans les urines) ;

					fatigue chronique ;

					douleurs pelviennes (ballonnements…) ;

					crampes menstruelles intenses ;

					douleurs lombaires (lombalgie, sciatique, cruralgie) ;

					douleur lors de la défécation ;

					saignements en dehors des règles ;

					rectorragie ;

					cycles mensuels irréguliers ;

					rapports sexuels douloureux.

			

			

			
				
					2.	 Voir chapitre suivant : le tabou des règles.
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