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ELLES NOUS RACONTENT

Par Clémence Levasseur

Avec des livres, un podcast

et sur les reseaux

JE MILITE POUR
INFORMER SUR

lendomeétriose

Marie-Rose, 35 ans, a souffert pendant de longues années
d’une absence de diagnostic. Depuis prés de 10 ans, elle
s’engage pour une meilleure prise en charge de 'endométriose
et partage ses connaissances avec le grand public.

’ai toujours souffert de régles dou-

loureuses et, en faisant mes propres

recherches, j’avais compris qu’il

s’agissait sirement d'endométriose.
En mai 2016, une rupture de kyste ova-
rien a fait exploser mes souffrances lies
a cette maladie. Elles étaient telles que je
boitais, ne mangeais presque plus et res-
tais allongée la plupart du temps. Quand
je leur parlais de I'endo-
métriose, les soignants
étaient dubitatifs. Au-
cun n’a voulu poser ce
diagnostic. Celam’a em-
péché d’avoir une prise
en charge adaptée, avec
des médicaments anti-
douleurs. Révoltée par
leurs réactions souvent violentes, miso-
gynes, désagréables, j"ai décidé de racon-
ter ces expériences, avec humour, pour dé-
dramatiser, sur un blog. C’est ainsi qu’est
né endometriosemonamour.tumblr.com.

Ayant compris que je ne pouvais compter
que sur moi-méme, je me suis plongée dans
la littérature scientifique existant sur ce su-
jet. Mon objectif était de comprendre le
mal dont je souffrais et de stabiliser mon
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“Je cherche a
apporter aux
autres le soutien
qui m’aurait été
précieux”

état. Afin de chercher des solutions, je
suis allée consulter un médecin en Suisse
quim’a beaucoup éclairée. J'ai lu ensuite
des études réalisées en Australie, aux
Etats-Unis. .. et j’ai découvert qu'il exis-
tait d’autres solutions que la seule appli-
quée en France : prescrire la pilule contra-
ceptive. Avec le blog, je pouvais partager
mes connaissances avec les nombreuses
autres malades, désem-
parées comme moi. Je ré-
digeais aussi des astuces
quim’apportaient un cer-
tain bien-é&tre. Puis, j'ai
publié un premier livre
en 2019 : Endo et Sexo
(éd. Josette Lyon), pour
faire connaitre les solu-
tions permettant une vie sexuelle épa-
nouie. Alors qu’une a deux femmes sur
dix sont touchées, et que plus de la moi-
tié souffre de douleurs pendant les rap-
ports sexuels, je voulais les aider et faire
tomber un tabou. Les sexologues et mé-
decins ne s’étaient jamais intéressés au su-
jet ! Cet ouvrage s’est révélé utile puisque
j’ai su ensuite que des gynécologues et
des sages-femmes l'avaient acheté pour
enrichir leurs connaissances ! L'année

suivante, j'ai publié Endométriose : ce que
les autres pays ont d nous apprendre, ras-
semblant les données connues au niveau
mondial. Ce livre était aussi une enquéte
pour comprendre le retard de la France sur
ce sujet, qui €tait alors de pres de 20 ans
par rapport a d’autres pays développés.

Mon but était que les patientes puissent
faire les meilleurs choix thérapeutiques
et prendre leur santé en main. Dans le
méme temps, 'endométriose était de plus
en plus évoquée dans les médias, notam-
ment grace aux témoignages de personna-
lités. Toujours pour faire connaitre cette
maladie au plus grand nombre et créer un
espace d’écoute et de solidarité, j’ai lancé
en 2020 le podcast Endométriose Mon
Amour. Avec ce format plus intimiste,
je mets en lumiére des récits de vie poi-
gnants et livre des conseils pour mieux
vivre & « Endoland ». Aujourd’hui, apres
avoir publié un troisieme ouvrage, Endo-
métriose Ose poser tes questions, destiné
cette fois-ci aux adolescentes, je suis re-
connue comme patiente experte et mili-
tante. Des villes, des entreprises, des évé-
nements m’invitent régulierement pour
animer des conférences. Je continue a
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L’avis de Pexperte

Sarah Bekkens, fondatrice et
présidente de l'association SFENDO
(Sororifemme-Endométriose)*

§ Il est temps d’agir!
! Le parcours de Marie-Rose est assez

5 emblématique de ce que vivent les personnes
atteintes d’'endométriose aujourd’hui. Méme

i siune siratégie nationale a été lancée en

i 2022, avec la volonté de créer des filiéres

i dédiées partout en France, il existe une

i grande disparité, avec un important manque

i de spécialistes, notamment en milieu rural.
Sur le terrain, nous constatons toujours

trop de défaillances, avec des soignants

qui peuvent étre violents ou qui tiennent

des propos déplacés. Les médecins,
gynécologues, radiologues ne sont pas assez
formés pour reconnaitre I'endométriose et
orienter les malades vers des spécialistes.
Deux millions de personnes en sont atteintes

en France : ce n’est pas une maladie rare !
*Rens. : sororifemme-endometriose.fr.

&tre active sur les réseaux sociaux car des
femmes m’adressent toujours leurs ques-
tions et je tiens a leur répondre : je sais
dans quelle détresse elles peuvent se trou-
ver. Les messages et vidéos que je poste,
le podcast que j'anime une fois par mois,
me prennent plusieurs heures chaque jour,
en plus de mon travail de juriste.

Si je suis heureuse que le grand public et
les soignants connaissent davantage I'en-
dométriose, et que sa prise en charge se
soit améliorée, il reste beaucoup a faire.
Tout le monde n’a pas encore accés aux
informations et, avec la médiatisation,
une forme de business est apparue, pro-
posant des produits soi-disant miracle a
celles qui cherchent a soulager leur souf-
france. Il est important que je sensibilise a
ces dérives, notamment la nouvelle géné-
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pouvez cocher la case ci-contre| | et des offres commerciales de nos partenaires, si vous ne le souhaitez pas, vous pouvez cocher
la case ci-contre|__|. Conformément a la loi Informatique et Libertés du 6 janvier 1978 modifiée par Ia loi du 6 aodt 2004 et complétée
par le réglement européen de protection des données personnelles vous disposez d'un droit d’acces, de rectification, de limitation et
d'opposition concernant la collecte et le traitement des données vous concemant auprés de la société Ediis. Ces données sont conger-
vées pendant la durée de 'abonnement souscrit et au-dela dans les limites de temps Iégales a l'issue desquelles elles seront détruites.

2/2



