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1. INTRODUCTION

Nombreux mouvements d’associations de lutte contre I’endométriose, de projets de lois ou
encore de célébrités telles que Lorie Pester dans « Revivre » ont propulsé 1’endométriose comme un
enjeu de santé¢ publique. Ces prises de parole ont notamment mis [’accent sur le manque de
valorisation de la maladie, ses symptomes et son impact dans la vie intime. L’endométriose est une
pathologie gynécologique touchant approximativement dix pour-cent de la population féminine. A
1I’échelle mondiale, nous parlons de cent-nonante millions de personnes atteintes (OMS, 2023). Bien
que sa prévalence soit importante et que son incidence ne cesse d’augmenter grace a la
sensibilisation de la population, I’endométriose est complexe, difficile a diagnostiquer et a soigner
(Grange & Manka, 2022). En effet, I’endométriose reste une pathologie embuée par de nombreux
mysteres. Elle est caractérisée par son diagnostic tardif, prononcé en général entre sept et dix ans
suivant ’apparition des premiers symptomes (Romerio, 2020). Considérée comme une maladie
multi-factorielle, le dysfonctionnement hormonal reste la théorie explicative la plus probante.
D’autres hypotheses ont vu le jour ces dernieéres années, notamment I’apparition de 1ésions causées
par I’environnement polluant et la présence de toxines (Ballester et al., 2012). Cependant, cette
maladie ne se réduit pas a une affection gynécologique et impacte également la santé mentale ainsi
que les relations interpersonnelles des individus atteints. Les menstruations ont évolué comme enjeu
social et politique : spots publicitaires audio-visuels vendant des serviettes hygiéniques, publicité
urbaine pour des culottes de régles, distribution de tampons et de serviettes au sein des lieux
publics. Cette réalité est louable et prone une modernisation de la perception de la santé féminine.
Cependant, comme 1’a soulevé La Blanche (as cited in Ruffin, 2024) : « Si les hommes avaient leurs
regles, ¢a deviendrait une fierté, ¢ca serait proclamé, ¢a serait un symbole de force. Il y aurait une
grosse part du budget national qui serait consacré a ¢a [...] il y aurait des arréts de travail ». Ces
spéculations se révélant inexistantes dans notre société actuelle, cette démonstration nous
questionne sur la véritable place des menstruations au sein de 1’espace public. Persiste-t’il un tabou

autour des menstruations des femmes ?

La mutualité¢ francophone-belge Partenamut réalisa une enquéte en 2023 aupres de 3400
femmes afin de connaitre leur degré de sensibilisation a I’endométriose ainsi que leurs besoins au
quotidien. De prime abord, I’enquéte souléve un manque de connaissances et de reconnaissance de

la maladie : vingt pour cent des femmes expliquent ne pas connaitre cette maladie ou tres



vaguement (Partenamut, 2023). L’enquéte souligne qu’une grande majorité des femmes atteintes
subissent des douleurs intenses liées a la maladie et appréhendent fortement leurs menstruations et
ses conséquences (Partenamut, 2023). Nous pouvons nous demander comment les femmes atteintes
soulagent effectivement leurs symptomes. Sont-elles actuellement satisfaites de leur prise en charge
médicale ? Que pourrions-nous améliorer et adopter au sein de nos systémes de soins de santé en

Belgique ?

Enfin, ’enquéte souligne un absentéisme régulier du lieu de travail pour une majorité des
participantes du fait de symptomes trop incommodants (Partenamut, 2023). L’endométriose n’étant
pas reconnue comme une maladie chronique, les femmes atteintes ne bénéficient d’aucun
aménagement au travail. Pourrions-nous considérer I’introduction d’un congé menstruel en

Belgique comme une avancée dans la reconnaissance de I’endométriose ?

Ce sujet a suscité mon intérét étant donné que plusieurs de mes proches sont touchées par
I'endométriose, ou pensent 1'étre. Depuis des années, j'entends les témoignages de femmes, souvent
sans solutions efficaces pour soulager leur douleur. De plus, elles se trouvent souvent désarmées
face aux pressions d'une société qui s’intéresse davantage au profit qu’a la santé et au bien-€tre de
ses travailleurs. Lorsque j'ai appris que I'Espagne introduisait le congé menstruel, une premicre
européenne, je me suis demandée pourquoi d'autres pays ne suivaient pas son exemple. C'est
pourquoi j'ai entrepris ce mémoire, afin de fournir des éléments de réponse et de dresser un portrait

réaliste de la situation actuelle dans la prise en charge de cette maladie.

Ce travail a pour objectif initial de répondre a ces différentes questions en se basant sur les
représentations et les expériences de femmes travailleuses atteintes d’endométriose. Nos objectifs
sont d’aborder avec elles : (1) leur perception de leur prise en charge actuelle, médicale et sociale,

afin (2) d’imaginer leur prise en charge future, notamment dans le milieu du travail.

Ce mémoire se compose tout d'abord d’un cadre théorique, divisé en trois parties, dont
I’objectif est de décrire un contexte et d’aborder les différents concepts autour de notre question de
recherche. Ensuite, la méthodologie qualitative des entretiens réalisés sera abordée. Les résultats de
ces entretiens seront présentés par la transcription et la classification des réponses des participantes
en thématiques et sous-catégories distinctes. Enfin, la discussion sera ¢laborée en reliant les

entretiens avec les concepts théoriques abordés, pour terminer par une conclusion.



2. REVUE LITTERAIRE

2.1. Santé menstruelle
2.1.1. Les menstruations

2.1.1.1. Historique et préjugés

L’Histoire nous apprend que les menstruations des femmes ont de tout temps été un sujet
débattu par les hommes. Selon cet article (Sin Lee Sou, 2023), les premi¢res démonstrations de
protection hygiénique remontent a 1’époque de I’Egypte Antique ou ont ét€¢ découverts des
fabrications d’outils servant de tampons ou encore de serviettes hygiéniques faites a partir de
papyrus. Durant I’ Antiquité, le flux menstruel fut considéré par Hippocrate comme un moyen
d’évacuation d’un flux sanguin trop abondant dans le corps de la femme (Le Naour & Valenti,
2001). S’il n’était pas évacué, ce sang pouvait déséquilibrer les humeurs et potentiellement conduire
a la folie (Le Naour & Valenti, 2001). En Rome Antique, les menstruations, considérées comme un
« poison » ¢étaient désignées responsables de 1’aigrissement des liqueurs, de la rouille du fer ou
encore de la mort des abeilles (Le Naour & Valenti, 2001). Selon cet ouvrage (Grange & Manka,
2022) I’ére du Moyen Age, a partir de la fin du Véme siécle, coincide avec une stagnation
scientifique évaluée a 900 ans. Cette vidéo publiée par Les Revues du Monde en 2018 sur la
plateforme YouTube, inscrit cette période de I’Histoire comme marquée par une ascension
prodigieuse de la religion, considérant la femme ayant ses menstruations comme « sale »,
« indisposée » ou « impure ». Cet article (Le Naour & Valenti, 2001) souligne que des ouvrages
religieux tels que la Bible ou encore la Torah (as cited in Le Naour & Valenti, 2001) donnent
I’injonction a la femme réglée de s’isoler, de ne pas rentrer en contact avec ’homme et de se laver
une a plusieurs fois par jour durant cette période mensuelle. Diabolisé, le cycle menstruel sera
considéré comme une punition aux péchés et a I’'impureté des femmes (Le Naour & Valenti, 2001).
Les menstruations seront ensuite ignorées durant des siccles, les hypothéses et fantasmes faux et
incohérents concernant son origine se perpétueront durant une longue partie de I’Histoire, et seront

porteurs de stéréotypes néfastes encore présents aujourd’hui (Le Naour & Valenti, 2001).

Au XVI-XVIIéme siecle, Jean Varandée reprend le « Traité des maladies des femmes » (as
cited in Dorlin, 2009) de Soranos d’Ephese, datant du ler si¢cle (as cited in Grange & Manka,
2022). Le corps féminin se trouve analysé et étudié sous le prisme du genre masculin et de ces

traités se refléte une conception archaique de la « femme féminine » comme instrument de son
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organe reproducteur. Les menstruations sont alors irrémédiablement liées a la condition de femme,
elles définissent son identit¢ sexuelle et son role de genre. Une fille n’est femme que si elle est
réglée, elle est alors féminine et peut accomplir sa « mission » d’enfanter (Le Naour & Valenti,
2001). Cependant, au XVIIeme siecle, le docteur De Graaf sera responsable de la théorie oviste,
permettant ainsi 1’avancement de la médecine grace a la découverte des follicules ovariens (Le
Naour & Valenti, 2001). Jules Michelet (XVIII-XIXéme siecle) dans « L’Amour » (as cited in Le
Naour & Valenti, 2001) définit les menstruations comme un état pathologique, discriminant la

femme réglée alors dépourvue d’une bonne santé au profit de I’autre moitié du genre humain.

Dans Darticle suivant (Le Naour & Valenti, 2001), nous apprenons qu’une idéologie
naturaliste du XXéme siecle considérait 1’apparition des menstruations comme un phénoméne
plutot récent dans I’Histoire. En effet, cette théorie estime qu’avant le XIXeéme siecle, les femmes
avaient pour vocation premiere d’enfanter dés la puberté et enchainaient les grossesses ce qui avait
pour conséquence un flux menstruel plutot rare (Le Naour & Valenti, 2001). Cette théorie pourrait
expliquer la réaction rigide de certains médecins a cette époque, voire de certains courants religieux,
considérant 1’écoulement sanguin mensuel comme un échec d’enfanter et estiment alors que les
menstruations sont une punition des femmes pour la transgression de leur mission premiére (Le

Naour & Valenti, 2001).

Selon Le Naour & Valenti (2001), c’est ¢galement durant le XIXéme ainsi qu’au début du
XXeme siécle que la Science fera un véritable bond en avant en définissant la menstruation comme
« un écoulement sanguin qui se produit périodiquement chaque mois sous I’influence de
I’ovulation » (Du sang et des femmes, para. 3). Au début du XXeéme siecle sera défini le phénomene

d’ovulation et la période lui correspondant dans le cycle menstruel (Le Naour & Valenti, 2001).

Cependant, les préjugés sociaux au XXeme siecle continuérent a é&tre perpétués et
participerent activement a la stigmatisation des menstruations et a la discrimination de genre.
Comme en témoignent des députés a 1’ Assemblée Nationale Frangaise en 2022 dans un exposé de
motifs : « Tout ce qui touche au corps des femmes est encore tabou aujourd’hui en France » (as
cited in Fontenelle, 2022, p. 101) dans le cadre d’une proposition de loi pour une réelle prise en

compte de la santé menstruelle.



2.1.1.2. Impact sur la femme moderne

La médecine moderne peut aujourd’hui infirmer les mythes et préjugés sur le cycle
menstruel de la femme. Cependant, et comme ’explique la vidéo publiée par Les Revues du Monde
(2018), certaines parties du monde restent endoctrinées par ces idées précongues, notamment dans
certains pays émergents comme 1’Inde ou encore le Nepal. C’est ainsi qu’en décembre 2019, une
jeune Népalaise est décédée apres avoir été chassée de son domicile par son beau-frére car elle était
réglée (Tholance, 2019). Cette pratique dénommée « chaupadi » vise a exclure une personne qui
porte une impureté et bien qu’elle ait été abolie en 2005, force est de constater que cette croyance
reste ancrée dans les moeurs de certains villages népalais, et provoque encore de nombreuses morts
chaque année (Tholance, 2019). Selon cet article (Vo, 2020), les menstruations en Inde sont toujours
considérées comme impures et font peur a la population. Les femmes intériorisent une honte face a
leur sang menstruel due a la méconnaissance de la population et aux croyances traditionnelles

indiennes liées aux menstruations.

Selon une étude menée au Rajasthan, 88 % des jeunes filles, qu'elles soient scolarisées ou
non, considérent le sang menstruel comme impur (Vo, 2020). Une étude de I'UNESCO réalisée en
2018 (as cited in Vo, 2020) avance que deux tiers des jeunes filles dans certaines parties de 1'Inde ne
comprennent pas ce qui leur arrive lorsqu'elles ont leurs régles. Les jeunes filles indiennes
rencontrent d'importantes difficultés pour changer leurs protections hygiéniques dans leurs
¢tablissements scolaires, ce qui entraine des absences fréquentes (Vo, 2020). Selon un article de
I'IGG (2020), une étude publiée en 2018 par Rajagopal & Mathur (as cited in Vo, 2020) menée a
Delhi dans six écoles de la ville a révélé qu'une seule école, qui ne disposait pas de toilettes non
mixtes, avait un taux d'absentéisme de 65 % chez les jeunes filles pendant leurs régles. De plus,
parmi toutes les jeunes filles scolarisées dans les six écoles de Delhi, 40% déclarent étre absentes
pendant leurs régles. Parmi celles qui sont présentes pendant leurs régles, 65,5 % expliquent étre
négativement affectées durant cette période, notamment par la peur d'étre surprises avec des taches
de sang sur leurs vétements (Vo, 2020). Selon I’article de Vo (2020), a I'échelle mondiale, une

femme sur trois n'a pas acces a des toilettes.

Dans le monde occidental, les menstruations sont souvent pergues comme un sujet social a
¢viter. Comme le soulignent Le Naour et Valenti (2001), les publicités pour tampons et serviettes

hygiéniques illustrent cette volonté de "cacher" le sang menstruel en le remplagant par un liquide
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coloré. Cet exemple médiatique témoigne d'un phénomene social selon lequel les menstruations
sont devenues un sujet public et démocratisé en Occident, notamment grace a l'invention et a la

popularisation des protections hygiéniques, mais de maniére superficielle.

2.1.2. L’endométriose

2.1.2. Physio-pathologie

L’ouvrage « Les lésions dangereuses - Enquéte sur l’endométriose » (Grange & Manka,
2022), définit le terme « endométriose » comme un nom féminin divisé en deux parties distinctes :
« endo » d’origine latine signifie « a ’intérieur » et « metrium » d’origine grecque signifie « mere
matrice » (Grange & Manka, 2022). De ce fait, I’endométriose tient son nom de I’endométre, une
mugqueuse interne tapissant ’intérieur de 1’utérus (Larousse Médical, s.d.). Selon le dictionnaire du
Larousse Médical (s.d.), ’endometre forme une couche épaisse lors du cycle menstruel dans le but
d’offrir un nid propice a la fécondation. Dans le cas ou cette fécondation n’aurait pas lieu, la couche
superficielle de ’endometre se décolle et se désintegre pour former les menstruations (Larousse
Médical, s.d.). Selon cet article (Ballester et al., 2012), ’endométriose est définie comme « la
présence de tissu endométrial en dehors de la cavité utérine ». Il s’agit d’'une maladie gynécologique
répandue touchant 10 % des femmes en age de procréer et 50 % des femmes infertiles, selon ce
méme article (Ballester et al., 2012). Selon un article publié par la Clinique de I’Endométriose
(2024), ces tissus se généralisent autour de I’abdomen en se centralisant autour des ovaires ainsi que
des ligaments qui entourent I’utérus. Selon cet article (Clinique de I’Endométriose, 2024), des
formes plus sévéres mais rares peuvent exister avec une migration du tissu endométrial vers
I’intestin ou les poumons. La migration de ces tissus dans des localisations extra-pelviennes telles
que le tissu pulmonaire ou cutané se fait par le biais des vaisseaux lymphatiques et veineux de

’utérus (Ballester et al., 2012).

L’endométriose est une maladie considérée comme hormono-dépendante, qui serait due a la
dérégulation des cestrogenes dans le corps (Ballester et al., 2012). Selon I’entreprise américaine
spécialisée en recherche pharmaceutique AbbVie (2019), le cycle menstruel est actionné par la
manceuvre suivante : 1’hypothalamus (glande située dans le cerveau) ordonne a I’hypophyse
(également située dans le cerveau) de sécréter 1’hormone lutéinisante (LH) et I’hormone
folliculostimulante (FSH) grace a I’hormone de libération de gonadotrophine (GnRH) (AbbVie,
2019).



Par migration des hormones LH et FSH par voie sanguine, elles atteignent les récepteurs
situés au niveau des ovaires et ordonnent la sécrétion d’cestrogenes et de progestérone, responsables
du cycle menstruel (AbbVie, 2019). Selon cet article (E. McLaughlin, 2022) a propos de
I’endocrinologie de la reproduction féminine, le cycle menstruel dure en moyenne 28 jours et peut
étre divisé en trois phases majeures : la phase folliculaire, la phase ovulatoire, et enfin la phase
lutéale. La phase folliculaire débute le premier jour des menstruations et est caractérisée par une
augmentation des hormones FSH, puis de la LH (1 a 2 jours suivant la sécrétion de FSH), favorisant
le développement des follicules ovariens (E. McLaughlin, 2022). Cette phase se finalise par une
diminution de la sécrétion de FSH et une augmentation exponentielle des cestrogenes (E.
McLaughlin, 2022). La phase folliculaire laisse place a la phase ovulatoire, caractérisée par une
augmentation du taux d’cestrogenes et un début de sécrétion du taux de progestérone, propice a une
ovulation (E. McLaughlin, 2022). La phase ovulatoire est ensuite caractérisée par un pic du taux de
LH, traduisant une baisse du taux d’cestrogénes, une augmentation constante du taux de
progestérone, ainsi qu’une rupture du follicule dominant et une libération de I’ovule (E.
McLaughlin, 2022). Cette libération ovulatoire marque le début de la phase lutéale dont la durée est
de 14 jours, et est caractérisée par la transformation et la désintégration du follicule dominant en
corps jaune apres libération de 1’ovule, traduisant un taux élevé de progestérone et d’cestrogenes
durant la majeure partie de ce cycle. Ils diminuent ensuite progressivement si aucune grossesse ne
se produit (E. McLaughlin, 2022). Concernant 1’endométriose, selon AbbVie (2019), les tissus
utérins situés dans la cavité pelvienne sont influencés par la fluctuation du taux d’cestrogenes et a
I’instar du tissu endométrial, se développent, se désintégrent, et saignent durant le cycle menstruel.
Ce sang, ne pouvant pas é&tre évacué, peut entrainer des douleurs, des inflammations et des

cicatrices dans les tissus environnants (AbbVie, 2019).

Plusieurs hypothéses multi-factorielles peuvent expliquer la formation de 1’endométriose.
Selon 1’Organisation Mondiale de la Santé (2023), trois hypothéses seraient les facteurs causaux de
la maladie. Premiérement, les menstruations « rétrogrades », c’est-a-dire qui sont caractérisées par
la remontée de sang menstruel contenant des cellules utérines dans les trompes de Fallope vers la
cavité pelvienne, ou elles peuvent s’implanter et créer de nouveaux tissus. L’étude suivante
(Ballester et al., 2012) confirme cette explication physiopathologique comme ¢étant la théorie
principale et I’a définie comme « le reflux menstruel de tissu endométrial par les trompes dans la

cavité péritonéale » (Ballester et al., 2012, p.374).



L’Organisation Mondiale de la Santé (2023) souligne qu’une métaplasie pourrait également
étre a ’origine de I’endométriose, par transformation génétique de cellules dans la cavité pelvienne
en cellules utérines. Une derniére hypothése pourrait étre la migration de cellules souches
provoquant la maladie dans 1’organisme, a travers les vaisseaux lymphatiques et utérins
(Organisation Mondiale de la Santé, 2023). D’autres hypothéses ont également vu le jour,
notamment a propos de la pollution environnementale comme facteur causal de la maladie. Selon le
Parlement Européen (Bruna et al., 2023), les facteurs environnementaux concernent des polluants et
des pesticides, qui joueraient un role dans la contamination des femmes. De plus, 1’article suivant
(Ballester et al., 2012) souligne 1’hypothése de la génétique familiale comme prépondérante a
I’apparition de I’endométriose. Cette conjecture a vu le jour dans les années quatre-vingt, ou il a été
¢tabli que 7 % des femmes possédant un lien génétique direct avec une femme atteinte

d’endométriose €taient également touchées par la maladie (Ballester et al., 2012).

Selon I’Organisation Mondiale de la Santé (2023), il existe principalement trois types
d’endométriose. D une part, ’endométriose superficielle, centralisée dans 1’abdomen au niveau du
péritoine. Il s’agit des Iésions les plus fréquentes, peu profondes et de petites tailles, ne dépassant
pas 5 millimétres (Institution de I’Endométriose, 2021). Il existe également les 1ésions kystiques
ovariennes situées au niveau des ovaires et touchant entre 25 et 50 % des femmes atteintes
d’endométriose (Institution de I’Endométriose, 2021). Il s’agit de lésions hémorragiques plus
profondes et de tailles variant de quelques millimétres a plusieurs centimétres, capables de
s’enkyster progressivement dans I’ovaire (Institution de I’Endométriose, 2021). Cette invagination
du kyste peut rendre une opération chirurgicale délicate, en particulier lorsque 1’ovaire et le kyste
ovarien se retrouvent inséparables, ce qui peut entrainer des dommages a ’ovaire lors de ’exérese
du kyste (Institution de I’Endométriose, 2021). Enfin, le dernier type d’endométriose sont des
Iésions plus profondes, touchant 20 % des femmes atteintes d’endométriose (Institution de
I’Endométriose, 2021). Il s’agit de 1ésions situées sous le péritoine, a plus de 5 millimetres de
profondeur, difficiles a opérer, fibreuses, dures et peu hormono-dépendantes, qui s’infiltrent dans
les organes et les entourent (Institution de I’Endométriose, 2021). Selon un article publié par
EndoFrance (2024), la premiére organisation de lutte contre I’endométriose créée en France en
2001, les principaux symptomes de 1’endométriose sont la douleur (50 a 91 % des femmes
atteintes), les dysménorrhées, des troubles digestifs avec notamment une défécation difficile, des

troubles de la miction, et des douleurs pelviennes migrantes potentiellement dans les jambes.



Ces symptomes sont notamment rapportés par I’article suivant (Lachat et al., 2013), qui
souligne également comme principaux symptomes de l’endométriose les dysménorrhées, une

fatigue chronique ainsi qu’une dyspareunie.

Selon I’article de Romerio (2020), une particularité¢ de I’endométriose se situe dans le fait
qu’elle survient de manicre précoce dans la vie d’une femme. Son diagnostic reste encore difficile
faute de marqueur efficace de la maladie, il en résulte qu’elle reste sous-diagnostiquée dans la
population générale. Cette latence peut s’expliquer par la banalisation générale des douleurs
menstruelles en société, discernant difficilement celles qui seraient pathologiques et celles qui ne le
seraient pas. Cette carence en diagnostic entraine une invisibilit¢é de la maladie, souvent sous-
estimée et peu considérée. Selon cet article (Koninckx et al., 2020), le diagnostic peut se faire par
imagerie médicale ou par voie chirurgicale invasive sous forme de laparoscopie. Cette derniére
permet un diagnostic fiable mais reste cependant la voie la moins utilisée par les femmes
potentiellement atteintes d’endométriose au profit de I’imagerie médicale, ce qui engendre un biais
dans la prévalence de la maladie (Koninckx et al., 2020). En effet, selon Thomassin-Naggara et al.
(2021), I’échographie endovaginale présente une sensibilit¢ allant de 84 a 97 % pour les
endométriomes mais 49 a 58 % pour les atteintes profondes. L’IRM présente des capacités
similaires a I’échographie, elle est cependant plus sensible mais moins spécifique (Thomassin-

Naggara et al., 2021).

2.1.3. Reconnaissance sociale de la maladie

L’endométriose a souvent été sujet a débat, en particulier en ce qui concerne son colt social
pour la personne atteinte ainsi que pour les systemes de soins de santé. Selon une thése universitaire
(Kanj, 2017) portant sur 1’évaluation économique de la prise en charge de I’endométriose, celle-ci
s’éleverait a 10,6 milliards d'euros par an en France. Un article publié¢ par The World Endometriosis
Research Foundation (Simoens et al., 2012) estime que le colit moyen de I’endométriose par femme
et par année s’éléverait a 9 579 euros. Un tiers de ce montant serait lié aux frais médicaux,
imputables au systéme de soins de santé, tandis que les deux tiers restants seraient dus au manque
de productivité, affectant les employeurs (Simoens et al., 2012). Les frais médicaux englobent
principalement les consultations médicales et les traitements, tels que les médicaments et

antidouleurs et les thérapies alternatives comme la nutrition, la psychologie, ou la sophrologie



(Simoens et al., 2012). Selon un article récent (Lyv, 2022) portant sur 1’évaluation économique de

I’endométriose, un diagnostic tardif entraine généralement des cotts plus élevés.

Une prise en charge précoce et une orientation vers des centres spécialisés pourraient réduire
considérablement le colit global de I’endométriose pour la personne atteinte et pour les systemes de
soins de santé. Le manque de productivité est directement li¢ aux effets cliniques de la maladie et se
manifeste par des congés sans solde, une baisse de I’efficacité au travail et I’évaluation économique
du temps perdu (Lyv, 2022). En France, I’endométriose ne fait pas partie des « Affections Longue
Durée » (ALD30), ce qui signifie qu'elle n’est pas considérée comme un handicap et n’ouvre pas
droit a des compensations de la part de I’Etat (Generali, 2022). En Belgique, I'endométriose n’est
pas non plus reconnue comme une maladie chronique et souffre d’une dévalorisation sociale

similaire.

Selon un article publié par la société AXA en 2024, des députés ont présenté une résolution
a I’Assemblée Nationale francaise le 13 janvier 2022 afin que la maladie soit reconnue comme une
« Affection Longue Durée » (ALD30) et bénéficie d’'un remboursement intégral par la sécurité
sociale (AXA, 2024). Cependant, bien que cette résolution ait été adoptée a I’unanimité par le
Parlement frangais, elle n’a qu’une portée symbolique et ne releve pas du pouvoir législatif
(Rialland, 2023). De plus, le Ministre de la Santé francais s’est opposé a cette proposition,
invoquant le risque de devoir inclure dix pour-cent de la population féminine dans la liste des
ALD30 (Rialland, 2023). Néanmoins, selon Generali (2022), en France, certains types
d’endométriose peuvent étre considérés comme des ALD31 (hors liste des ALD30) s'ils remplissent
trois critéres définis par la sécurit¢ sociale. Ces critéres comprennent des formes séveres
d’endométriose nécessitant un traitement de plus de six mois et une prise en charge financiérement
couteuse. En fonction de la gravité¢ de la maladie, les femmes travailleuses peuvent demander une
« Reconnaissance de la Qualit¢ de Travailleur Handicapé » (RQTH), ce qui leur permettrait de
bénéficier du statut de travailleur handicapé et d’aménagements spécifiques (Generali, 2022). Par
exemple, Carrefour, un géant de la distribution, a annoncé le 19 avril 2023 que les salariées atteintes
d’endométriose pourraient bénéficier de jusqu'a 12 jours supplémentaires de congé maladie par an

sur la base de leur statut RQTH ou d’un certificat d’invalidité (Gnanaprégassame, 2023).



Cependant, cette mesure exclut les femmes souffrant de douleurs menstruelles non-
pathologiques (Gnanaprégassame, 2023), ce qui peut étre per¢u comme injuste étant donné le retard
souvent observé dans le diagnostic de I’endométriose. Néanmoins, ce dispositif témoigne d’une
prise de conscience croissante de cette problématique sociale (Gnanaprégassame, 2023). Le statut
de travailleur handicapé offre plusieurs possibilités d’aménagements au travail, notamment le
télétravail, le travail a temps partiel aprés un congé maladie 1i¢ a I’endométriose, ou la transition

vers un poste ou la position assise est privilégiée (Generali, 2022).

Selon une étude récente (Romerio, 2020), I’annonce du diagnostic d’endométriose peut
avoir des répercussions dramatiques sur la carriere professionnelle des femmes concernées, comme
le non-renouvellement de contrat, la discrimination a l'embauche, ou le chomage. L'étude de
Romerio (2020) a interrogé environ 1900 femmes atteintes d'endométriose de différents stades,
ages, et milieux socio-économiques, sur leur expérience de la maladie au travail. Sur cet
¢chantillon, une femme sur dix déclare souffrir de fatigue chronique, et 62 % sont victimes de
troubles émotionnels tels que 1’anxiété ou la sensibilité exacerbée. Selon cette méme étude, 20 %
des femmes atteintes rencontrent des difficultés de concentration, 27 % ont des épisodes fréquents
d’utilisation des toilettes, et 30 % doivent changer de posture pendant leur journée de travail.
Environ un tiers de ces femmes s’absentent du travail au moins une fois par mois en raison de leurs
symptomes (Romerio, 2020). Par ailleurs, 36 % des femmes atteintes estiment aller travailler
malgré des symptomes invalidants (Romerio, 2020). Les relations avec la direction peuvent
¢galement étre affectées. Ainsi, 12 % estiment que leur management a réagi de maniére négative en
faisant des remarques intrusives ou malveillantes, ou en adoptant des comportements abusifs
(Romerio, 2020). De plus, 8 % estiment que I’annonce du diagnostic a leur direction a eu un impact
négatif sur leur carriére, entrainant par exemple un licenciement ou un non-renouvellement de
contrat (Romerio, 2020). De nombreuses femmes témoignent que 1’annonce de leur diagnostic a
ralenti leur progression professionnelle, leur hiérarchie estimant que leurs symptdmes sont trop
génants pour assumer davantage de responsabilités. Par conséquent, seulement 66 % des femmes
atteintes d’endométriose en informent leur médecin du travail (Romerio, 2020). Cette réticence
s'explique en partie par la sévérité de ’endométriose : les femmes souffrant d’un stade plus avancé
de la maladie sont plus susceptibles d'en informer leur médecin du travail que celles souffrant d’un

stade plus léger (Romerio, 2020).



De plus, I'¢tude de Romerio (2020) révele que I’annonce varie en fonction du type de contrat
de travail de I’employée : les femmes ayant un contrat a durée indéterminée (CDI) sont plus
enclines a en informer leur hiérarchie que celles ayant un contrat a durée déterminée (CDD),
craignant éventuellement un non-renouvellement de contrat aprés I’annonce du diagnostic. Enfin,
I'étude estime que 82 % des femmes atteintes de la maladie hésitent a demander un congé maladie a
leur médecin lors de crises. Cette réticence est en partie due a la crainte de recevoir des critiques de
la part de leur hiérarchie ou de leurs collégues, ainsi qu’a la perte éventuelle de revenus (Romerio,

2020).

2.1.4. Reconnaissance médicale de la maladie

Selon I’ouvrage « Les Lésions Dangereuses - Enquéte sur [’endométriose » (Grange &
Manka, 2022), Hippocrate (460-377 avant J-C.) a noté deux signes révélateurs d’une perturbation
gynécologique : d’une part, un dysfonctionnement menstruel, et d’autre part, une atténuation de ces
symptomes gynécologiques lors d’une grossesse. Les conséquences de cette anomalie
gynécologique étaient des douleurs et des troubles d’infertilité, qualifiés par la médecine antique
comme liés a 1’étouffement de I'utérus (Nezhat, 2012). Ce « corpus hippocratique » souligne une
compréhension scientifique presque moderne du fonctionnement de 1’endométriose en proposant
une mise a I’arrét du cycle menstruel comme traitement de la maladie (Nezhat, 2012). Cependant,
selon cet article (Nezhat, 2012), cette période de I’Histoire et ce jusqu’au début du XIXeme siccle
ont perpétué¢ une erreur de diagnostic massive gynécologique en rapportant les symptomes de
I’endométriose a la névrose psychiatrique hystérique (Nezhat, 2012). Selon Lyv (2023, para.3),
I’hystérie provient du terme d’origine grecque « hysterikos » signifiant « utérus », et fut une
maladie féminine largement popularisée entre autres par Hippocrate, suivi par Platon en Rome et
Grece antique (Nezhat, 2012). Cette théorie prendrait ses racines dans 1’idée imaginaire et collective
qu’une femme possede des obligations et des devoirs liés a son genre s’accomplissant par le
mariage et la fécondation (Nezhat, 2012). Inversement, le non-accomplissement de ces missions,
comme |’avortement, conduirait a la dépravation du role premier de son utérus, générant une
« suffocation » de celui-ci. Cette suffocation menant a sa déambulation a I’intérieur du corps de la
femme, entrainant des maux psychologiques (Nezhat, 2012). Durant des siecles, des symptomes tels
que des douleurs pelviennes, des convulsions ou encore des évanouissements ont €té associés a

I’hystérie, a la sorcellerie ou aux possessions démoniaques (Nezhat, 2012). Toutes furent liées a
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I’idée erronée qu’une origine psychologique fut responsable de ces maux et non une explication

médicale (Nezhat, 2012).

L’auteur romain scientifique Celsus (25 avant J-C. - 50 aprés J-C.) souligne dans son
ouvrage « De Arte medica » (as cited in Nezhat, 2012) des cas cliniques de femmes semblant
souffrir de maux provenant de 1’utérus et décrit des symptomes de convulsions. Il s’agit d’abord de
Soranos d’Ephese (98-138 apres J-C.) dans le « Traité des maladies des femmes » (as cited in
Nezhat, 2012), suivi par Claude Galien (129-201 aprés J-C.) dans « (Euvres anatomiques,
physiologiques et médicales » (as cited in Nezhat, 2012), qui s’écartérent des anciennes théories et
mythes a propos des douleurs utérines et proposerent respectivement 1’inflammation de 1’utérus puis
les contractions violentes utérines et I’inflammation des ligaments comme causes de ces troubles

gynécologiques.

C’est au XVIeme siécle qu’Ambroise Paré (as cited in Nezhat, 2012) met en exergue la
relation de causalité entre la sexualité¢ des femmes et le mal utérin. Ce dernier serait causé par
I’abstinence de relations sexuelles de la femme, qui engendrerait une « fureur utérine » entrainant
une pathologie nerveuse. Cette hypersexualisation de la maladie, connue aujourd’hui sous le terme
d’endométriose, traduit une vision hippocratique largement répandue a I’époque de cette maladie
gynécologique (Grange & Manka, 2022). Selon I’article suivant (Nezhat, 2012), cette théorie se
poursuivit jusqu’au XIXeéme siecle par le neurologue francais Jean-Martin Charcot (1825-1883), qui
affirma que I’hystérie était effectivement liée a une condition psychologique malgré les preuves
réfutant cette théorie. Selon cet article (Nezhat, 2012), cette représentation erronée fut confirmée et
approfondie par le psychanalyste Sigmund Freud au XIXeme siécle. Freud qualifia I’hystérie de
« psychonévrose » (as cited in Verhaeghe, 2001, p.61), relatant un lien de causalité entre les
angoisses liées a des traumatismes passés et la sexualit¢ d’un individu (Verhaeghe, 2001).
Finalement, c’est au XIXeéme siecle que le médecin autrichien Karl Rokitansky observa pour la
premicre fois au microscope du tissu endométrial recueilli sur le péritoine d’'une femme décédée
(Sin Lee Sou, 2023). Selon cet article (Sin Lee Sou, 2023), le Docteur Rokitansky établit une
similitude entre le tissu endométrial et le tissu retrouvé sur le péritoine et conclut a une migration du
tissu endométrial dans 1’abdomen. C’est en 1860 que le Docteur Rokitansky surnomma cette

condition « métaplasie hétérotopique de ’endometre » selon Sin Lee Sou (2023, para.12).
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Dans I’époque moderne, I’endométriose est une maladie largement répandue. En effet, selon
cet article (Koninckx et al., 2020), la prévalence de I’endométriose est variable mais stagne autour
des dix pour-cent de femmes dans la population. Cependant, cette prévalence risque d’étre biaisée
par la carence en diagnostic de la maladie (Koninckx et al., 2020). Selon les recommandations de la
Haute Autorité de Santé (2017) concernant la prise en charge de 1’endométriose, 1’échographie
pelvienne et I’examen clinique pelvien sont les examens de premiére intention dans le but
d’observer la présence de 1ésions d’endométriose. Selon ces recommandations de la Haute Autorité
de Santé¢ (2017), si ce cas de figure se présente, une IRM pelvienne et/ou une échographie
endovaginale sont les examens de seconde intention a effectuer afin d’observer des signes
localisateurs d’endométriose profonde, la présence de nodules et/ou de kystes, ou encore d’infirmer
ou non un examen de premiere intention négatif. De plus, la médiatisation sans cesse grandissante
de I’endométriose entraine une augmentation concomitante des diagnostics et de sa prévalence dans

la population (Grange & Manka, 2022).

Une étude publiée par le Journal of Women’s Health (2017) concernant le délai de
diagnostic de 1’endométriose aux Etats-Unis souligne trois principaux symptomes ayant entrainé
une consultation sur un échantillon de 638 individus : dysménorrhées (31,6 %), douleurs non liées
au cycle menstruel (27,3 %) et dyspareunie (7,5 %). Une légere majorité¢ des diagnostics ont été
¢tablis par voie chirurgicale (51 % des diagnostics versus 49 % des diagnostics par voie non
chirurgicale) et en grande majorité par un spécialiste en gynécologie (84 % des diagnostics)
(Soliman et al.,, 2017). L’¢é¢tude souligne que le délai moyen entre I’apparition de premiers
symptomes et le diagnostic fut de 4,4 années (Soliman et al., 2017). De plus, le délai entre les
premiers symptomes et la consultation médicale est réduit dans la tranche d’age de 40 a 49 ans en
comparaison a un délai plus long dans la tranche d’age inférieure a 18 ans (Soliman et al., 2017).
L’¢étude souligne par conséquent I’importance de I’éducation des patients et du corps médical
concernant la symptomatologie de I’endométriose, qui permettrait un diagnostic plus rapide de la

maladie et une prise en charge précoce du patient (Soliman et al., 2017).

Selon cet article (Denouel et al., 2018), lors de 1’annonce du diagnostic médical
d’endométriose, I’information donnée aux femmes reste encore empreinte d’angoisse, est limitée et
aspire a une amélioration. En effet, cet article (Denouel et al., 2018) souligne une volonté de ces
femmes d’étre prises au sérieux par leur médecin a I’apparition des premiers symptomes et d’étre

orientées le plus rapidement possible vers un médecin spécialiste gynécologique, afin d’étre prises
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en charge, sans examen(s) complémentaire(s). Ce méme article définit sept stades majeurs et
cruciaux dans le cycle de vie d’une femme atteinte d’endométriose : « ’avant diagnostic »,
« I’annonce du diagnostic », « le choix du traitement », « I’avant et 1’aprés chirurgie », « la

récidive », « la maladie chronique », et enfin « le désir de grossesse » (Denouel et al., 2018, para.3).

Selon cet article (AbbVie, 2019), il existe différents traitements visant a atténuer les
symptomes de I’endométriose plutét que la cause de la maladie. Ces traitements sont
majoritairement hormonaux et visent a réguler le taux d’cestrogenes, se basant sur ’arrét du
fonctionnement du cycle menstruel afin d’empécher [’aggravation des douleurs liées a
I’endométriose durant la période menstruelle (AbbVie, 2019). Ces traitements présentent néanmoins
plusieurs effets secondaires tels que des nausées, des maux de téte, dépression, bouffées de chaleur,
etc. (AbbVie, 2019). Selon cet article (AbbVie, 2019), trois traitements par voie chirurgicale
invasive peuvent également contribuer a atténuer 1’endométriose : la laparoscopie permet
I’¢limination de petites 1ésions, I’hystérectomie, utilisée en cas d’échec de tous types de traitements
médicaux et chirurgicaux, et enfin la laparotomie, une chirurgie lourde avec incisions plus

profondes et importantes que par laparoscopie (AbbVie, 2019).

2.2. Position de la femme au travail

2.2.1. Discrimination sexuelle au travail

Amorgons ce chapitre en définissant de prime abord ce qu’est la discrimination. Selon le
Dictionnaire Larousse (s.d.), la discrimination prend racine dans le mot « discriminatio » d’origine
latine et désigne « le fait de distinguer et de traiter différemment quelqu’un ou un groupe par
rapport au reste de la collectivité ou par rapport a une autre personne » (Dictionnaire Larousse, s.d.,
para.2). Selon cet article (Ebru, 2020), elle présente une double variable : elle doit de prime abord
étre basée sur un critére physique ou psychique (sexe, age, handicap, etc.) qui influencera une
situation donnée (inégalité d’embauche, inégalité salariale, etc.), pénalisée par la loi. La
discrimination de la femme au travail présente plusieurs cas de figure : inégalité salariale, inégalité
d’acceés a I’embauche ou freinage dans I’évolution de la carriere professionnelle, harceélement
sexuel, etc. (Ebru, 2020). Selon I’organisation Oxfam dans un article publi¢ en 2021, I’écart salarial
entre les hommes et les femmes serait de 19 % dans le monde. En Belgique, selon les données de

I’ONSS (as cited in IEFH, s.d.) I’écart salarial serait de 9,2 % et diminue 1égérement chaque année.
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La Belgique se retrouve dans une position supérieure a la moyenne européenne, ou
I’inégalité salariale se place a 14,1 % (IEFH, s.d.). Dans le méme registre, selon 1’Observatoire des
inégalités en France (as cited in Ebru, 2020) une femme serait discriminée a I’embauche avec une
réduction de 22 % de chances d’étre embauchée, aux diplomes et aux qualifications égales, par

rapport a un homme.

Les femmes enceintes seraient la population féminine la plus discriminée a 1’embauche,
selon une étude publiée en 2014 par 1’Organisation Internationale du Travail (as cited in Ebru,
2020). Selon ’ONU Femmes dans un article publi¢ en 2014, 55 % des femmes de 1’Union
Européenne auraient été victimes de violences ou de harceélement sexuel et parmi elles, 32 % sur
leur lieu de travail. Nous pouvons citer la Loi Belge, qui introduit une nouvelle réglementation le
sept avril 2023 et qui est entrée en vigueur le premier juin 2023 visant a modifier les lois
préexistantes contre la discrimination sexuelle (Service Public Fédéral, 2023). Ceci dans le but de
protéger les témoins de personnes victimes de discrimination ou de harcélement sexuel au travail.
Cette loi a pour but de protéger les témoins ayant défendu la victime de manic¢re formelle ou
informelle, ce qui n’était pas le cas auparavant. Cette nouvelle loi s’étend également a la protection
de la victime de discrimination du moment ou 1’employeur prend connaissance de la démarche

juridique (Service Public Fédéral, 2023).

Dans la société actuelle et depuis les années septante, la femme s’émancipe au travail et peut
aspirer aux mémes droits et statut social qu’un homme. Cependant, en pratique, cet article (Ebru,
2020) estime qu’une asymétrie hiérarchique entre la femme et ’homme au travail est toujours
d’actualité¢ et prédominante. En effet, cet article souligne que les femmes semblent rester
minoritaires aux postes de direction. Selon I’institution de ’ONU Femmes (2016), a 1’échelle
mondiale, un poste de direction tel que PDG d’entreprise ne représenterait que 4 % de femmes.
Selon cette méme institution (ONU Femmes, 2016), les si¢ges au Parlement occupés par des
femmes seraient de 23 %. L’équité de la distribution du travail entre sexes et en particulier aux
postes hautement qualifiés et de pouvoir resterait majoritairement contrélée par les hommes.
Cependant, selon cet article (Dares Analyses, 2013), ces trente derniéres années ont été témoins
d’un glissement de cinq métiers a dominance masculine vers une dominance « mixte », en
particulier des métiers hautement qualifiés comme des cadres administratifs, financiers et

comptables, des cadres de banque et des attachés commerciaux.
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2.2.2. Perception de genre au travail

L’existence des menstruations est basée sur le principe de la fécondation. La construction
sociale de la femme en tant qu'étre maternel repose sur ce phénoméne biologique et caractérise la
femme comme étant dotée de qualités telles que 1’altruisme, capable de "prendre soin de", ou
encore a faire "don de soi" au profit des autres. En témoigne la théorie du "Care" de Noddings (as
cited in Antigones, 2014) a la fin du XX¢éme siécle, basée sur un archétype de femme supposément
maternelle, et proposant une pensée basée sur la prédestination de la femme "a prendre soin" en se
sacrifiant elle-méme. Ce role de genre a défini I’occupation de la femme durant des siecles et c’est
pourquoi, comme 1’explique I’article de Dani¢le Kergoat publi¢ en 2001, les premiers mouvements
féministes ont eu pour essence la valorisation du travail domestique, travail "invisible" accompli par

les femmes, alors nettement moins valorisé que le travail rémunéré des hommes.

A I’heure actuelle, selon I’institution de I’ONU Femmes dans un article publié en 2016, les
travaux domestiques représenteraient 39 % du PIB a I’échelle mondiale. Les soins non rémunérés
(c’est-a-dire, les soins principalement attribués aux enfants et aux personnes agées) représenteraient
10 % du PIB mondial (ONU Femmes, 2016). Selon cette méme institution, les femmes
accompliraient au minimum deux fois et demi plus de tiches domestiques et de soins non-
rémunérés que les hommes. Ainsi, I’institution d’Oxfam a publié un rapport en 2020 estimant qu'au
niveau mondial, le travail domestique empécherait 42 % des femmes d’avoir un travail rémunéré.
Selon Noddings (as cited in Antigones, 2014), cette prédisposition a prendre soin des autres se
refléterait dans les domaines de travail ou prédominent les femmes, principalement des métiers de
services. Cette conception de la femme reste ancrée dans I’imaginaire collectif, comme le témoigne
I’institution de I’ONU Femmes qui publia un rapport en 2016 a propos de la répartition des femmes
selon les secteurs de travail. Ainsi, 61,5 % des femmes travailleuses occupent un métier dans le
secteur des services (ONU Femmes, 2016). Cette observation a ¢galement été constatée dans une
¢tude menée en 2013 par Dares Analyses distinguant deux secteurs ou prédominent les femmes : 20
% des femmes occuperaient un emploi dans I’éducation ainsi que dans 1’aide a domicile et
différents métiers d’entretien. Le second domaine dominé par les femmes serait celui de la santé,
avec une prédominance particuliere pour le métier d’aide-soignant suivi par les infirmiéres et sages-

femmes (Dares Analyses, 2013).
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Toutefois, cette domination par les femmes dans les secteurs de service pourrait étre
expliquée par des préférences individuelles voire étre basée sur un désir d’accomplissement d’un
role de genre plutot que par un principe moral féminin universel, comme le propose Noddings (as
cited in Antigones, 2014). Ainsi, I’on peut constater une carence de travailleuses dans certains
milieux de travail qui témoigne d’un certain stéréotype de la femme serviable, et peut influencer
I’accés d’une femme a un poste caractérisé par des attributs "masculins". En effet, selon ce méme
article publié par ’ONU Femmes en 2016, les femmes ne constitueraient que 25 % des travailleurs

dans I’agriculture et seulement 13,5 % dans 1’industrie.

Heéleéne Périvier a publié en 2009 un article dénongant le sexisme d’une étude américaine
menée au début des années 2000, qui tente de justifier I’écart salarial entre les deux sexes par le
cycle menstruel des femmes. Cet écart serait donc expliqué, et surtout justifié, par ce "défaut"
typiquement féminin et il reviendrait aux employeurs de décider de compenser financiérement cet
¢cart ou non. Ainsi, le cycle menstruel des femmes augmenterait leur taux d’absence au travail en
comparaison avec les hommes, avec un écart de trois jours en Europe, deux aux Etats-Unis et un
jour au Canada (Périvier, 2009). Une journée d’absence non-planifiée colitant plus cher a
I’employeur qu’une journée de travail, les chercheurs justifient I’écart salarial par ces absences
"récurrentes" parmi d'autres facteurs causaux. Hélene Périvier (2009) souligne qu’une journée
d’absence chez un homme cofite en réalité plus cher a ’employeur qu’une femme, décrédibilisant
cette hypothése. Cette méme étude explique qu’une femme réglée mais toutefois présente au travail
serait moins productive qu’un homme, ce qui justifierait sa baisse salariale. Héleéne Périvier (2009)
dénonce cette théorie discriminatoire a 1’égard des femmes au travail, qui témoigne finalement
d’une vision naturaliste de la femme et nourrit encore aujourd’hui des préjugés erronés sur la

femme travailleuse.

2.3. Droit au congé menstruel

2.3.1. Définition du congé menstruel

Nous pouvons dés a présent définir le terme « congé » ; selon le Dictionnaire Larousse (s.d,
sous définition du mot « congé »), son origine est latine et provient de deux termes conjoints :
« commeatus » qui signifie « permission », et « commeare » signifiant « circuler ». Il définit en
somme, 1’autorisation pour un salari¢ de cesser son travail durant une période définie a I’occasion

de différentes circonstances (Dictionnaire Larousse, s.d.). Selon ’article publi¢ par Bruxelles-J
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(s.d.), tout travailleur salarié a droit, pour un certain nombre de jours par an, de ne pas travailler tout
en restant rémunéré : il s’agit du congé payé. La définition du nombre de jours de congés payés
dépendra du nombre de jours de travail exécutés par la personne I’année précédente (Bruxelles-J,
s.d.). Selon I’article publi¢ en 2021 par Wolters Kluwer, il existe différents types de congés : le
congé¢ maladie, le congé maternité, le congé-éducation payé, etc. Ces congés sont considérés
comme du travail effectif et seront de facto rémunérés. Cependant, d’autres congés tels que le congé
thématique, le congé sans solde et autres ne seront pas rémunérés par I’employeur. Cette prise de
congés légaux doit résulter d’un accord entre I’employeur et son employ¢ ; si tel n’était pas le cas,

le tribunal du travail tranchera et prononcera un verdict (Wolters Kluwer, 2021).

Nous pouvons par la suite définir ce qu’est le « congé menstruel ». Selon le dictionnaire de
la Langue Francaise (s.d., sous la section « Définitions de congé menstruel »), le congé menstruel
définit un « congé accordé aux personnes ayant leurs régles durant la période de menstruation en
cas de regles douloureuses ». En d’autres termes, il s’agit d’un congé payé durant une période d’un
a plusieurs jours pour les femmes souffrant de reégles douloureuses et notamment celles souffrant
d’endométriose. Selon cet article publi¢ par Profession Sage-Femme (Richard-Guerroudgi, 2022) a
propos de I’inclusion du congé menstruel ainsi que selon un article publi¢ par le journal Le Point
(2023), plusieurs pays précurseurs d’Asie et véritables pionniers du congé menstruel 1’ont adopté
dans le passé. Notamment le Japon (pas de limite de jours pour un congé menstruel mais en général
non-rémunérés), la Corée du Sud (un jour par mois de congé menstruel non-rémunéré), 1’Indonésie
(un & deux jours de congé menstruel rémunérés) ou encore Taiwan (trois jours par an de congé
menstruel rémunérés sur présentation d’un certificat médical). Bien que cette introduction a visée
progressiste soit louable, force est de constater que la rémunération de ce congé menstruel reste
encore trop rare dans ces pays. Le congé-méme persiste a étre ignoré dans certaines entreprises bien

que cela soit punissable par la loi, notamment en Indonésie (Le Point, 2023).

Selon la Revue Gestion (Frelon, 2023), I’Espagne fut le premier pays européen a introduire
le congé menstruel en février 2023 suite a une proposition de loi du gouvernement espagnol. Cette
juridiction permet de donner congé aux femmes actives souffrant de régles douloureuses sur
présentation d’un certificat médical. Selon I’article publié par Eurecia en 2023, en France, certaines
entreprises permettent également la demande d’un congé menstruel, avec ou sans certificat médical.

Tel est le cas pour la société Critizr qui autorise la prise d’un a deux jours de congés menstruels par

27



mois sans certificat médical pour ses employées (Eurecia, 2023). Tandis que d’autres institutions
comme la mairie de Saint-Ouen en Seine-Saint-Denis réclament un certificat médical aupres des
demandeuses (Eurecia, 2023). D’aprés ce méme article, en France, 66 % des femmes salariées se
déclarent favorables a I’introduction d’un congé menstruel. En pratique, son introduction reste au

bon droit de I’employeur (Eurecia, 2023).

2.3.2. Intéréts et risques du congé menstruel en Belgique

Larticle suivant (Eurecia, 2023) explicite plusieurs avantages et désavantages de
I’introduction d’un congé menstruel. Le congé menstruel permet d’une part de reconnaitre les régles
douloureuses chez certaines femmes, parfois pathologiques, et de rendre visible un tabou jusqu’ici
resté¢ discret et sensible dans le milieu du travail (Eurecia, 2023). Comme vu précédemment,
I’endométriose touche 10 % des femmes dans la population générale et ne concerne que celles
effectivement diagnostiquées. Ainsi, que la douleur soit induite par une pathologie gynécologique
ou non, il reste que ces douleurs peuvent dramatiquement handicaper la qualité et 1’efficacité¢ au
travail de certaines femmes en raison des différents symptomes des régles douloureuses (Eurecia,
2023). Le congé menstruel permet de légitimer ces douleurs en permettant a ces femmes de prendre
du temps pour elles, sans culpabilité, sans reproches, et sans perte salariale (Eurecia, 2023). Cette
rémunération représente un deuxiéme avantage induit par le congé menstruel, c’est-a-dire que,
comme expliqué par cet article (Romerio, 2020), une majorité des femmes explique ne pas réclamer
de congé¢ maladie par peur de reproches, d’un licenciement ou de conséquences néfastes sur leur
carriere et n’ont pas d’autre choix que d’aller travailler. Le congé menstruel permettrait a ces
femmes, comme 1’explique Eurecia (2023), de ne pas réclamer un congé payé ou un congé¢ maladie

mais plutot un congé menstruel, sans répercussions financiéres.

Toutefois, I’introduction d’un congé menstruel peut également présenter des désavantages,
et il convient de s’y intéresser afin d’établir un portrait global de 1’intérét de ce type de congé. Selon
Eurecia (2023), nous pourrions étre témoins d’une montée de la discrimination sexuelle a
I’embauche. Ensuite, a I'intérieur méme d’une entreprise, nous pourrions voir apparaitre une
discrimination entre les employé(e)s par ségrégation d’handicaps et voir apparaitre des tensions
entre les personnes pouvant disposer d’un congé menstruel avec des personnes souffrant d’autres

handicaps mais ne bénéficiant d’aucun congé de travail (Eurecia, 2023).
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Enfin, un congé menstruel signifierait une réorganisation majeure du management qui
devrait s’adapter aux congés mensuels individuels de chaque employée qui en bénéficie et
entrainerait également son lot de difficultés : nombre de jours de congés non définis a I’avance ni

quel mois, réorganisation du travail parmi les travailleurs, etc. (Eurecia, 2023).

Il persiste un clivage entre les partis politiques belges, comme le souléve cet article
(Droesbeke, 2023), a propos de la question du congé menstruel. Les partis politiques libéral et
socialiste s’opposent a I’introduction d’un congé menstruel en Belgique (Droesbeke, 2023).
Inversement, les partis politiques €cologique et nationaliste se déclarent favorables au congé
menstruel afin de valoriser les menstruations douloureuses et trouvent légitime la prise d’un congé

(Droesbeke, 2023)

2.3.3. Comparatif avec un pays ayant adopté le congé menstruel : le Japon

Le Japon fut I'un des premiers pays a introduire le congé menstruel pour les travailleuses.
Comme I’explique 1’étude réalisée au Japon par Shibano en 2016, le sang des menstruations a
longtemps été considéré dans I’Histoire japonaise comme impur, dénommé « kegare » (Shibano,
2016, p.4). Selon ledit article, les mythes japonais n’ont pas jou¢ un rdle majeur dans 1’édification
de ces préjugés mais plutdt des raisons politiques. Les menstruations ont représenté 1’édification
d’une hiérarchisation entre les hommes et les femmes et ont longtemps servi de justification a la

domination de I’homme (Shibano, 2016).

Selon Mediapart (2022), les premiers mouvements féministes autour du congé menstruel ont
¢été initiés par des conductrices de bus japonaises en 1928. Suite a ce mouvement de masse et face a
la pression des syndicats, le droit au congé menstruel s’est inscrit dans 1’article 68 du Code du
Travail japonais en 1947 (France Info, 2023). Selon ledit article, cette loi stipula que toute femme
pouvait bénéficier de deux jours de congés payés mensuels si elle ne pouvait effectuer son travail
(France Info, 2023). Par la suite, cette loi s’est précisée et fut appliquée pour les femmes souffrant
de douleurs menstruelles et avait pour objectif d’empécher les employeurs de forcer leurs salariées a

travailler si elles souffraient de leurs menstruations (France Info, 2023).

29



Cette loi stipule que le congé menstruel englobe tous types de contrats, sans certificat
médical et sans limite imposée a I’employée pour exercer ce droit. La particularité du Japon se situe
dans le fait qu’il n’existe pas de limite de jours pouvant étre demandés pour ce type de congé ;
cependant, ce congé n’est généralement pas rémunéré (France Info, 2023). Selon une étude faite par
le Ministére Japonais du Travail (as cited in Le Point, 2023) et réalisée en 2020 parmi 6000
entreprises japonaises, 30% des entreprises proposent de compenser financiérement entiérement ou

partiellement leurs employées qui demandent un congé menstruel.

Selon cet article (France Info, 2023), la demande du congé menstruel chez les femmes
japonaises atteignit son pic en 1965, ou il a été établi que 26% des travailleuses japonaises avaient
déja réclamé ce droit. Ce pic s’explique par le fait qu’a cette époque, les protections hygiéniques
¢taient nettement moins répandues dans la population et travailler en ayant ses menstruations
pouvait étre fortement handicapant pour I’employée (France Info, 2023). Aujourd’hui, I’enquéte
publiée par le journal Le Point (2023) souligne que moins d’un pour cent des femmes actives
¢éligibles japonaises ont demandé ce congé menstruel en 2020. De cette statistique transparait une
réalité : peu nombreuses sont les travailleuses japonaises réclamant ce droit au XXIéme siccle.
Nous pouvons légitimement nous demander pourquoi. Selon cet article (France Info, 2023), cette
forte diminution s’explique en partie par le fait que le congé menstruel n’est pas obligatoirement
rémunéré au Japon, il est donc a la discrétion de I’employeur de compenser financiérement ses

travailleuses.

La loi japonaise visant a favoriser 1’égalité entre les hommes et les femmes au travail,
introduite en 1986, a rendu la revendication d’une justice sociale difficile pour ces travailleuses
(France Info, 2023). Selon cette ¢tude (Shibano, 2016), les menstruations restent taboues dans la
société japonaise, ce qui pousse ces femmes a dissimuler et « cacher » leurs menstruations au
travail. Le congé menstruel représente alors une allégorie des supposées différences entre les genres
et stigmatise paradoxalement la femme réglée qui préfére y renoncer plutét que de nourrir ces

préjugés erronés.

L’objectif de ce travail de recherche est d’analyser les besoins prioritaires des femmes
travailleuses atteintes d’endométriose. Ces besoins seront définis en abordant : leur perception de la
prise en charge médicale, ’annonce de la maladie au travail, I’impact de la maladie sur leur vie

privée, ainsi que leur perception des solutions a mettre en place en Belgique.
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3. CADRE EMPIRIQUE

3.1. Contexte

La prise en charge de la santé menstruelle des femmes travailleuses et en particulier celles
atteintes d’endométriose est un enjeu actuel majeur pour la santé¢ publique. Comme expliqué
précédemment, nombreux pays sont aujourd’hui préts a aborder cette thématique. L’Espagne fut
ainsi le premier pays européen a trancher sur la question en introduisant le congé menstruel pour les
femmes travailleuses en février 2023. Ce premier pas dans I’Occident parait remettre en questions

nos moeurs et nos habitudes de travail, pour la santé de nos travailleurs.

Nous allons dans un premier temps aborder la méthodologie qualitative de ce travail, la
méthode de collecte et I’analyse des données recueillies, les résultats et enfin la discussion des
entretiens réalisés avec des femmes travailleuses atteintes d’endométriose, afin d’en extraire une ou

plusieurs pistes de solutions.

3.2. Question de recherche

De prime abord, nous pouvons formuler la question de recherche suivante : « Comment les
femmes travailleuses atteintes d’endométriose percoivent-elles la prise en charge de la

maladie en Belgique ? »

3.3. Objectifs de la recherche

Pour répondre a cette question, nous avons deux objectifs :
- Examiner la perception de la réalit¢ médicale et sociale des femmes travailleuses
atteintes d’endométriose.
- Explorer les différentes pistes de solutions qu'elles aimeraient voir adoptées dans

leurs milieux de travail.
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3.4. Hypothéses de départ

Nous pouvons a présent élaborer plusieurs hypothéses a partir de notre question de

recherche :

Hypotheése 1 : Les femmes atteintes d’endométriose sont satisfaites de leur prise en
charge médicale

Hypothése 2 : Les femmes travailleuses atteintes d’endométriose sont satisfaites de
la valorisation de la maladie

Hypothése 3 : Les femmes travailleuses atteintes d’endométriose pensent que
I’introduction du congé menstruel en Belgique permettrait une meilleure prise en charge de la

maladie

3.5. Méthodologie

Nous allons aborder cette question de recherche par une approche qualitative basée sur des
entretiens semi-directifs. La méthode qualitative permet une approche en profondeur et nuancée de
la problématique. Comme 1'expliquent Kohn et Christiaens (2014), la méthode qualitative permet de
rassembler des mots ou des images grace au chercheur faisant office d’instrument de récolte des
données. L’entretien est une forme de recherche qualitative dont I’objectif principal est de réaliser
un portrait de la réalité sociale par le biais du guide d’entretien dont la qualité influe sur la richesse
des données collectées ainsi que sur les dimensions du probléme abordé (Kohn et Christiaens,
2014). L’entretien permet une discussion autour de l’expérience des femmes atteintes en leur
permettant d'exprimer un contexte, leurs croyances et leur perception de la maladie (Kohn et
Christiaens, 2014). L’entretien individuel permet d’aborder des sujets sensibles, comme c’est le cas
dans ce travail de recherche (Kohn et Christiaens, 2014). Cette approche leur offre ¢galement
l'opportunité de décrire en détails leur environnement de travail et les facteurs sociaux ayant
influencé leur vécu. L’entretien oral permet d’utiliser les codes sociaux d’une conversation et
favorise la mise en confiance des participantes, permettant ainsi d’approfondir leur vécu (Kohn et
Christiaens, 2014). Différentes thématiques sont abordées lors des entretiens semi-directifs,
notamment leur expérience au travail, leur ressenti personnel, leur perception de la reconnaissance
de la maladie ou de la prise en charge médicale. De plus, la méthode qualitative ouvre la voie a de
nouvelles pistes de solutions en laissant libre cours aux paroles, aux idées et aux opinions des

participantes.
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3.6. Collecte des données

3.6.1. Choix de I’échantillon

Nous allons rencontrer par la méthode des entretiens semi-directifs, plusieurs femmes
atteintes d’endométriose, de milieux socio-économiques hétérogeénes, d’ages variés et de cultures
différentes, afin d’établir un échantillon large et ainsi obtenir un débat riche en opinions. Notre
objectif initial était de nous entretenir avec un échantillon composé de 10 a 15 personnes. En
dessous de 10 personnes, 1’échantillon serait trop réduit ; avec plus de 15 personnes, le chercheur

pourrait rencontrer des difficultés dans I’analyse des données par manque de temps.

L’échantillonnage présente six critéres de sélection :
- 1) sexe féminin (inclut les personnes transgenres atteint(e)s d’endométriose)
- 2) agée entre 18 et 65 ans
- 3) ayant recu le diagnostic médical d’endométriose
- 4) statut de travailleur (tous types de contrats de travail : CDI, CDD, jobiste)
- 5) résidant ou travaillant en Belgique (actuellement ou dans le passé)

- 6) pratiquant le francais, néerlandais et/ou 1’anglais

L’échantillonnage présente quatre critéres d’exclusion :
- 1) sexe masculin
- 2) sans diagnostic médical d’endométriose
- 3) sans contrat de travail (étudiant a temps plein, chomage, etc.)

- 4) sans management /collégues de travail/ supérieur hiérarchique

3.6.2. Processus de recrutement

L’¢échantillon a été obtenu de deux manieres :

- Le « bouche a oreille » a permis d’établir un panel large de candidates, ne se
connaissant pas, de milieux et de professions différents, ayant chacune un « bagage » personnel face
a la maladie. Ce processus s'est effectué par la diffusion du message au sein du cercle primaire du
chercheur, ce qui a permis de rencontrer les personnes-cibles grace a des mises en relation par des

personnes intermédiaires. Nous avons obtenu les adresses e-mail des candidates grace aux
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intermédiaires et nous leur avons envoyé un e-mail pour leur proposer une rencontre pour un
entretien. Deux candidates n’ont pas répondu a I’e-mail. Les autres candidates ont accepté en
répondant a 1’e-mail et une rencontre individuelle a eu lieu, en fixant une date et une heure précise.

Un mail de remerciement a ensuite été envoye.

- La publication d’un appel a témoignages de femmes atteintes d’endométriose sur le
réseau social « Facebook » a été effectuée. Cet appel a été publié sur un forum communautaire
d’entraide entre femmes incluant des milliers d’adhérentes. Tous les critéres d'inclusion et
d'exclusion ont été respectés lors de I'échantillonnage. La sélection des candidates s'est
principalement basée sur leur disponibilité, leur diagnostic d'endométriose, et a été influencée par le
temps limité imparti. Nous avons envoyé un message privé aux différentes candidates suite a leurs
réponses sous la publication d’appel a témoignages. Dix femmes ont ¢été¢ approchées : deux n’ont
pas répondu au message, deux ont cess¢ la communication, et six femmes ont indiqué leur
disponibilité et ont communiqué tout au long du processus. L’échantillon est composé de 10
femmes atteintes d’endométriose : 4 participantes ont été sélectionnées grace a la technique du
« bouche a oreille » et 6 participantes ont été choisies suite a leurs réponses a 1’appel a témoignages.
Cing entretiens se sont déroulés a distance. Cinq entretiens se sont déroulés en présence du

chercheur et de la participante.

3.6.3. La technique

La collecte des données s’est faite a travers des entretiens réalisés avec les participantes dans
différentes communes de Belgique. Le type d’entretien utilisé était I’entretien semi-directif.
L’entretien oral permet d'éviter toute incompréhension ou malentendu grace a la présence du
chercheur capable de répondre, de clarifier ou de reformuler une question. Ce type d’entretien
propose un cadre défini par une sélection préalable de thématiques tout en guidant la participante
durant I'entretien, en laissant une souplesse et une flexibilité dans la prise de parole. Trois entretiens
se sont déroulés au domicile des participantes dans différentes communes de Bruxelles (Uccle,
Watermacel-Boitsfort, Woluwe-Saint-Lambert). Un entretien s’est déroulé sur le licu de travail d'une
participante (Alma) pendant sa pause déjeuner, tandis qu'un autre s'est tenu dans un lieu neutre (un
« coffee-shop » situé¢ a Ixelles). Cinq entretiens se sont déroulés a distance, soit en raison de la
préférence individuelle des participantes, soit en raison de conflits d'horaires (un entretien s’est

déroulé a distance pendant la pause déjeuner d'une participante a Liége) ou de distances
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géographiques (une participante a déménagé en France). La durée des entretiens a varié, le plus
court a duré trente-cinq minutes, le plus long une heure et treize minutes, pour une moyenne de
cinquante-et-une minutes et trente secondes par entretien. Les entretiens réalisés au domicile ont
permis aux participantes de répondre dans un environnement familier, favorisant ainsi un sentiment
de sécurité. Deux participantes ont exprimé des douleurs menstruelles pendant I'entretien : I'une a
expliqué ne pas ressentir de corrélation entre ses douleurs et son cycle menstruel, souffrant donc de
douleurs continues, tandis que l'autre a signalé¢ des douleurs menstruelles 1égeéres mais a préféré
poursuivre l'entretien. La réalisation d'un entretien sur le lieu de travail d'une participante a été
motivée par son souhait, lui permettant ainsi de contribuer a la recherche. Cependant, cela pourrait
potentiellement biaiser ses réponses en raison de la présence d'autres travailleurs. En effet, cet
environnement peut susciter une prise de conscience de soi et une crainte du jugement des autres, ce
qui pourrait entrainer un manque d'authenticité dans les réponses. Cing entretiens se sont déroulés a
distance, ce qui a permis de résoudre différentes difficultés rencontrées dans 1’organisation de la
rencontre. Cependant, cette approche crée une distance entre le chercheur et la participante, limitant
ainsi la confiance de la participante, son confort et peut influencer les réponses sur des sujets
sensibles concernant l'endométriose. La position du chercheur a été¢ de recueillir des données
qualitatives en menant les entretiens de maniere impartiale, en accueillant la parole sans jugement et
avec empathie, en laissant la participante s'exprimer sans contrainte de temps. Néanmoins, le
chercheur a re-cadré et relancé certains sujets durant quelques entretiens, lorsque la participante

s’¢loignait de la thématique abordée.

3.6.4. L’outil

L’outil utilisé lors de la collecte des données était le guide d’entretien. Cet outil favorise un
échange ouvert entre la participante et le chercheur, permettant a ce dernier de laisser libre cours
aux représentations, aux opinions et au point de vue de la participante sur la thématique abordée. Un

entretien individuel avec le chercheur réduit la peur du jugement de la part d’autrui.

Le guide d’entretien a été divisé en quatre volets distincts :
- Un volet médical sur I’annonce du diagnostic et le suivi médical de la participante
- Un volet social pour aborder I’annonce du diagnostic, la réaction de I’entourage, au

travail, la relation avec le management
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- Un volet portant sur la vie privée afin d’explorer la réaction de I’entourage proche,
du/des partenaire(s) ainsi que le rapport au corps et a soi
- Un volet ax¢ sur les solutions futures a mettre en place, incluant I'intérét ou non de

l'introduction d'un congé menstruel en Belgique

Le guide d’entretien comprend au total 25 questions et 8 sous-questions. La majorité des
questions posées sont ouvertes et dirigées directement vers le ressenti personnel de la participante.
Le guide a évolué par ajustements au fur et a mesure des entretiens, en fonction des réponses des

participantes.

3.7. Analyse des données

L’analyse des données s’est fondée sur les témoignages recueillis lors des entretiens,
enregistrés a l'aide d'un Dictaphone et retranscrits par le chercheur. Pour analyser ces données, nous
avons retranscrits intégralement les dix entretiens. Nous avons ensuite relu plusieurs fois les
entretiens afin de nous familiariser avec le contenu, pour ensuite analyser et coder les dix entretiens
suivant différentes thématiques. L’analyse s’est basée sur la recherche de problématiques communes
a tous les entretiens. Quatre thématiques furent pré-définies dans le guide d’entretien et divisées
selon 1’aspect médical, social, I’impact sur la vie privée des participantes et les solutions futures a
mettre en place selon elles. Ces thématiques furent ensuite divisées en sous-catégories, selon les
réponses des participantes. La définition et la nomination des sous-catégories ont été influencées par
le temps de réponse a certaines questions, la richesse des réponses et 1’importance du sujet selon
elles. Selon la thématique abordée, nous avons comparé les réponses des participantes afin de
déterminer un consensus ou, au contraire, un désaccord au sein du groupe. Les questions n’appelant
aucune réponse enrichissante ou un évitement de la part des participantes ont été¢ ignorées et
supprimées du guide d’entretien au bout de trois entretiens et ne figurent pas dans les catégories

abordées.

3.8. Considération éthique

Cette ¢étude a été approuvée par le Comité Hospitalo-Facultaire des Cliniques Saint-Luc sous
la référence : 2023/14NOV/457. Le consentement a été obtenu en expliquant préalablement aux

participantes l'objectif de la recherche, les thémes abordés dans le guide d’entretien ainsi que la
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durée estimée de I’entretien. Les participantes ont également été informées que cette recherche est
encadrée et approuvée par un comité d'éthique, et ont été¢ assurées de la confidentialité¢ et de
I'anonymat de leurs réponses. La confidentialité est garantie par l'utilisation de noms fictifs pour
identifier les participantes et par la suppression de toute information permettant de les identifier ou
de les reconnaitre dans les transcriptions des entretiens. Les enregistrements des entretiens réalisés
au moyen d'un Dictaphone seront définitivement supprimés aprés la remise et la défense du travail

de recherche.

4. RESULTATS

Les caractéristiques des participantes sont résumées dans le tableau ci-dessous.

4.1. Caractéristiques des participantes

Participante Age Age a Période a Domaine de Lieu de Langue
I’annonce du I’annonce du travail / résidence utilisée
diagnostic diagnostic Profession
Gloria 65 ans 32 ans 1990 Meédecin Belgique Frangais
Rosa 33 ans 31 ans 2021 Marché de la Belgique Anglais
finance
Anémone 23 ans 19 ans 2020 Restauration Frangaise et Frangais
(commis de réside en
cuisine) Belgique
Simone 28 ans 28 ans 2023 Paléontologue Belge et Frangais
réside en
France
Marguerite 30 ans 27 ans 2021 Journaliste Belgique Frangais
Elisabeth 28 ans 27 ans 2022 Ingénieure Belgique Francais
Aurélie 32 ans 30 ans 2022 Cabinet de Belgique Francais
recrutement
Marie 30 ans 28 ans 2022 Educatrice en Belgique Frangais
éducation
permanente
Odile 26 ans 21 ans 2019 Juriste Belgique Frangais
Clémentine 39 ans 25 ans 2010 Employée Belgique Frangais
bancaire

La participante la plus jeune a 23 ans et la plus 4gée a 65 ans. L'dge moyen est de 33,4 ans et

I'age médian est de 30 ans.
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Une majorité de 1'échantillon se compose de professions intermédiaires, tandis qu'une

minorité exerce des professions intellectuelles supérieures.

La majorité des participantes sont employées sous Contrat & Durée Indéterminée (CDI),
tandis qu'une minorité travaille sous Contrat a Durée Déterminée (CDD) ou en tant

qu'indépendante. Une seule participante est employée sous Contrat d'Occupation d'Etudiants.

4.2. Résultats
4.2.1. Volet médical

4.2.1.1.Connaissances pré-diagnostic

La totalit¢ des participantes exprime une méconnaissance a propos de 1’endométriose pré-
diagnostic. Nous remarquons que la méconnaissance de la maladie n’est pas générationnelle ; en
effet, elle ne semble pas se distinguer entre la génération X et les générations Y et Z : « non, bah je

te dis la, dans les années nonante, j’avais encore jamais entendu parler de ¢a ».

Plusieurs participantes soulévent avoir été reprochées par leur gynécologue d’un « effet de
mode » lorsqu’elles ont abordé¢ la possibilité d’un diagnostic d’endométriose : « j'ai dit a ma gyné
[...] elle m’a dit : 'non mais t’as pas ¢a, ‘fin ¢a c’est une mode, tout le monde se dit 'oh
l’endométriose mais t’as pas ¢a’ ». Elles expliquent la réfutation de ce diagnostic par leur
gynécologue sans autre examen médical complémentaire. Certaines mentionnent ne pas avoir été
avisées de leur diagnostic lorsqu’elles se sont plaintes au corps médical, ce qui les a poussées a

changer de gynécologue.

La majorité des participantes exprime une connaissance vague a propos de la connivence
entre les menstruations et ’endométriose : « I knew that it was highly linked with strong periods but
that was how far my knowledge went - Je savais que c’était intimement lié aux fortes menstruations
mais mes connaissances s arrétaient la » ; « je savais que c'était une maladie liée aux regles » ;

« C’est la premiere fois que j entendais le nom de cette maladie ».

Une participante explique sa méconnaissance par son milieu culturel n’abordant pas la
sexualité mais elle prit finalement rendez-vous chez un gynécologue suite a des plaintes répétées de

douleurs menstruelles ou elle y fut diagnostiquée.
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4.2.1.2. Age et circonstances du diagnostic

La totalit¢ des participantes a ¢té¢ diagnostiquée par un gynécologue. Les circonstances du
diagnostic semblent majoritairement venir des participantes souhaitant consulter un gynécologue
apreés avoir recherché leurs symptomes sur internet et/ou les réseaux sociaux. La majorité des
participantes explique avoir été redirigée ensuite vers un professionnel spécialiste de 'endométriose
ou vers une clinique spécialisée. Elles I'expliquent par la volonté de leur gynécologue, qui n'était
pas spécialisé en endométriose. Un tiers des femmes interrogées ont appris leur diagnostic a la suite
d’une laparoscopie liée a des séquelles de I’endométriose. Enfin, certaines ont été consultées suite
au conseil de leur entourage personnel : « une copine [...] si elle ne m'avait jamais dit ¢a, je ne me

serais jamais sentie légitime de prendre rendez-vous en disant : j'ai de [’endométriose ».

Le délai de diagnostic de I’endométriose varie de plusieurs années. Rosa a eu le délai
d’annonce le plus long, dix-huit années apres ses premicres plaintes pour son endométriose : «  was
telling him [doctor] I have pain, I have pain and he said ‘ah don't worry it’s probably just you're
ovulating or your periods' - Je lui disais [docteur]| j’ai mal, j'ai mal et il me répondait ‘ne vous
inquiétez pas c’est probablement juste que vous ovulez ou avez vos reglesy». Marguerite a eu le délai
d’annonce le plus court, sept ans apres sa premiere consultation et suite au conseil de son médecin
traitant de changer de gynécologue : « j'ai des regles atroces et je le disais a ma gynéco
régulierement [ ...] elle me disait ‘bah oui ‘fin malheureusement il y a des femmes c'est plus dur que
d’autres’ et donc un jour j'ai changé de gynéco [...] elle m'a dit : t’as tous les symptomes de

’endométriose’ ».

La majorité des participantes explique ce délai d’attente par une banalisation des douleurs
menstruelles par le corps médical : « ¢ est juste qu’ils ne m’écoutaient pas, qu’ils étaient la en mode
‘ohlala mais ¢a fait mal a tout le monde les regles’ » ; « on me disait toujours que mes douleurs
étaient exageérées, que je n’avais pas si mal que ¢a, je me disais que ¢a ne me concernait pas du
tout ». Certaines participantes soulignent que cette banalisation n’était pas corrélée au sexe du
professionnel médical et pouvait provenir de professionnels hommes et femmes : « la premiere
¢ ’était une femme j’ai été la voir genre deux fois je suis plus jamais retournée, elle était vraiment
juste la en mode : ’fin moi aussi j’ai mal au ventre quand j’ai mes régles, ¢a sert a rien de faire tout

un plat’ ».
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Une petite partie des participantes a regu le diagnostic dans une clinique spécialisée. La
majorité¢ se dit satisfaite de leur prise en charge au sein de la clinique. Cependant, plusieurs
soulévent le long délai d’attente lors de la prise d’un premier rendez-vous : « j’ai pris rendez-vous
a ce moment la, c’était en avril-mai, et j’ai eu rendez-vous en septembre quoi ». Une participante
explique qu’il s’agit de la problématique d’infertilité liée a I’endométriose qui a mené au diagnostic.
Une participante explique le délai tardif de I’annonce de diagnostic par la confusion de ses troubles
gynécologiques pour des troubles rénaux. Elle décrit notamment une surprise de la part de son
gynécologue due a son ethnie et I’explique par une prévalence trés faible de I’endométriose en
Afrique : « c’est une maladie occidentale, pour eux c’est lié a notre environnement [...] je suis
d’origine congolaise, je suis arrivée j’avais trois ans, j'ai toutes les habitudes de quelqu’un qui
habite en occident ». Son gynécologue soutient une corrélation entre son environnement direct et

I’apparition d’endométriose chez cette participante.

4.2.1.3. Ressenti a I’annonce du diagnostic

Une majorité des participantes exprime un sentiment de soulagement lors de I’annonce du
diagnostic : « Je pense, plus du soulagement, je me suis dis ‘ah oui ok, quelque part j’avais
raison’ » ; « j étais contente, on avait mis un nom sur quelque chose [...] on m'a écoutée voila quoi,
¢a fait quand méme du bien de légitimer ». Une participante exprime cependant un mélange
d’émotions entre le soulagement d’étre reconnue en tant que malade et la volonté de fuir la réalité
pathologique légitimée par le médecin. Ce soulagement est souvent mélé a de la déception et de
I’angoisse pour la plupart des participantes, suite au diagnostic d’une pathologie. Une participante

explique cette déception par 1’absence de traitement curatif.

Une majorité des participantes exprime une crainte importante liée a I’infertilit¢é comme
conséquence de la maladie : « Je lui ai directement demandé si je pouvais avoir des enfants ».
Certaines ressentent une colere envers le corps médical liée a I’annonce tardive et ses conséquences
potentielles sur la capacité d’enfanter : « si je veux un enfant et que, par exemple, on dit : ah bah, en
fait vous avez plein d'endométriose et c'est trop tard, bah, la , j’aurai une grande colere en moi [ ...]
J’en voudrais au personnel médical ». Plusieurs participantes expriment un ressentiment envers le
corps médical 1i¢ a la dépréciation de leurs plaintes avant le diagnostic : « j'étais super en colere
parce-que je me suis dit : ‘on m’a pas cru, on m’a toujours dit que c’était normal alors qu’en fait
J avais raison, c’était pas normal’ ». Enfin, une participante met en évidence une passivité du corps

médical dans sa prise en charge suite a des visites récurrentes aux urgences hospitaliéres lors de son
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adolescence, qui n’ont donné lieu a aucun examen médical. Elle 1’explique par le syndrome
méditerranéen et la banalisation de ses plaintes par les soignants. Le syndrome méditerranéen,
explique-t-elle, est un préjugé raciste chez certains soignants qui considérent que les personnes

maghrébines ou noires exagerent leurs plaintes, ce qui impacte leur prise en charge médicale.

4.2.1.4. Symptomes de I’endométriose

Les symptomes de I’endométriose sont variés mais présentent des similitudes dans certains
cas. Une majorité souligne un ballonnement et/ou des nausées et/ou un gonflement au niveau du bas
du ventre : « beaucoup de ballonnements et le ventre qui gonfle beaucoup » ; « crampes, coups de
poignard, maintenant c’est plus comme une briilure interne comme si vraiment c’était en flammes,

et alors des nausées, des vomissements ».

Une majorité exprime également des douleurs importantes au niveau du bas ventre. Un tiers
des participantes décrit des migraines intenses lors du déclenchement de leurs menstruations : « je
me réveille avec un mal de téte d’office, ¢a dure toute la journée ». Certaines soulignent une
exacerbation de leur sensibilité, de leur irritabilité et une fluctuation de I’humeur : « je suis méga
irritable » ; « beaucoup de changements d’humeur, irritabilité etc., puis je suis tres sensible ». Un
tiers exprime une fatigue chronique et importante liée a leur endométriose : « just tired, I'm feeling
very tired - juste fatiguée, je me sens tres fatiguée ». Enfin, certaines expriment des symptomes
variés lors de leurs crises : « je suis hyper amorphe quoi vraiment j'ai le teint grisdtre » ; « un corps
tout endolori » ; « j’'ai souvent des vertiges ». Une partie souligne une altération de leur vie sexuelle

due a I’endométriose.

4.2.1.5. Traitement de I’endométriose

Une majorité explique avoir recu d'emblée la pilule contraceptive comme traitement
pharmaceutique, faute de traitement curatif. Une grande partie explique avoir été sous traitement
hormonal dés 1’adolescence. La totalité des participantes I’explique par une « mise en repos » du
cycle menstruel, ce qui permet la diminution des symptomes. Une participante souligne ne jamais
ressentir une véritable « mise en repos » de son cycle : « j’ai ['impression que méme avec les
hormones, mon corps il est jamais a l’arrét, mon cycle est jamais a [’arrét et je vais juste avoir mal

a un autre moment ».
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Certaines participantes soulévent une résignation des professionnels de santé face au
traitement hormonal. En effet, une majorité des participantes ayant pris la pilule exprime le désir de
trouver des solutions alternatives pour atténuer leurs symptomes : « ¢a fait plus d'une décennie que
Jje suis sous pilule [...] et moi aussi j'ai envie de connaitre mon corps sans pilule ». Une participante
souligne I’exacerbation des effets secondaires liés a son traitement hormonal qui impactent sa
fatigue, sa libido et le gonflement du ventre. Une participante souligne la difficulté d’une bonne
observance thérapeutique et I’explique par des difficultés de mémoire et d’organisation : « j’ai du
mal a avoir ce réflexe de le prendre, méme si j’avais un réveil [...] ¢’ était vraiment un challenge ».
Cette participante explique que, grace a son diagnostic, sa pilule est partiellement remboursée par sa
mutuelle. Plusieurs participantes soulignent néanmoins que tout autre type de traitement n’est
actuellement pas remboursé. Plusieurs participantes décrivent des allers-retours chez leur médecin
et expliquent avoir essay¢ différents contraceptifs (anneau vaginal, stérilet, pilule, etc.), mais ont été
contraintes d'arréter a cause des effets secondaires (état dépressif, spotting, symptomes li€s a une
ménopause artificielle) ou par désir de grossesse. Plusieurs disent aujourd'hui ne plus suivre de

traitement.

Plusieurs participantes expliquent soulager leurs symptomes par des médicaments
antidouleur. Certaines expliquent cependant une tendance a la tolérance au fur et a mesure des
prises, ce qui a entrainé une prise excessive de médicaments : « les douleurs étaient invivables, je
me trouvais pliée chez moi a ne pas savoir quoi faire, en plus je prenais de plus en plus
d’ibuprofene et donc j’étais a 6-7 [grammes] par jour et ¢a ne faisait plus du tout effet ». Une
participante décrit les effets secondaires de la prise d’antidouleurs puissants a base d’opiacés,
entralnant une somnolence profonde, une incapacité de conduire ou de sortir de chez soi sans étre
accompagnée. Une participante a tenté d’utiliser divers traitements alternatifs pour soulager ses
douleurs (patch, électrodes a vibration sur le ventre), mais ses symptomes €taient souvent trop
incommodants, I’immobilisant et 1’empéchant de les utiliser au moment de la crise. Une
participante souligne le budget financier important que nécessitent les traitements alternatifs. Elle
explique dépenser des montants allant de cent cinquante a deux cents euros par mois. Certaines
participantes soulévent I’importance de la nutrition et expliquent s’alimenter a base d’aliments non
inflammatoires et sans gluten afin de diminuer I’inflammation causée par ’endométriose dans le
corps. Plusieurs participantes mettent en évidence I’importance du sport dans I’atténuation des

symptomes comme la course a pied, la natation et les Pilates.
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Une majorité des participantes a eu recours a la chirurgie pour I’exérése de tissus
endométrial, et la moiti¢ d’entre elles explique s’étre fait opérer plusieurs fois, souvent quelques
mois aprés la premicre opération, pour récidives. Une participante décrit son parcours comme
épuisant et s’est faite opérer a trois reprises en 1’espace de huit mois. Elle décrit ’annonce de son
diagnostic comme la finalit¢ de trois opérations cherchant le facteur causal de ses douleurs. Cette
derni¢re souligne une errance médicale concernant la prise en charge de son endométriose, en
particulier le soulagement de sa douleur : « He [surgeon] sent me to a gastroenterologist, they did a
half colonoscopy |...] I looked for another gastroenterologist [...] he told me to maybe look for a
nutritionist [...] I went to three different specialists in [hospital name]| and they gave me three
different advices - Il [chirurgien] m’a envoyé chez un gastro-entérologue, ils ont fait la moitié d 'une
colonoscopie [...] j’ai cherché un autre gastro-entérologue [...] il m’a dit de regarder peut-étre
pour un nutritionniste [...] j’ai été chez trois spécialistes différents dans [nom de 1’hdpital] et ils

m’ont donné trois diagnostics différents ».

La totalité des participantes qui sont passées par une opération chirurgicale ne ressent plus
de symptomes de I’endométriose actuellement. Une minorité des participantes n’a pas eu recours a
la chirurgie et I’explique par la volonté du corps médical, par la difficulté d’opérer ou pour certaines

par la peur personnelle de se faire opérer.

4.2.1.6. Suivi médical

Une majorité des participantes souléve un manque de suivi médical suite a I’annonce de leur
diagnostic. Certaines décrivent un désintérét post-diagnostic de leur médecin lors d’une prise de
rendez-vous : « des que je [’appelle, il [gynécologue] est la en mode ‘voyez avec mes assistantes’ ».
La majorité des participantes disent étre suivies par leur gynécologue une fois par an. Une minorité
des participantes disent se sentir responsables du manque de suivi médical. Une I’explique par une
perte de confiance envers son médecin suite au diagnostic due a la banalisation de ses douleurs : « /
was telling him [doctor] I have pain [ ...] he just sent me home like not even a blood test or anything
and then that night I went into emergencies like throwing up - Je lui disais [docteur] j'ai mal [...] il
m’a juste renvoyée a la maison avec méme pas un test sanguin ou quoi que ce soit et puis ce soir la
Jje suis allée aux urgences en vomissant ». Une autre 1’explique par un besoin de « fuite » et de
« déni » suite au diagnostic. Une participante dit ne plus étre suivie actuellement par un

gynécologue : « Elle [gynécologue] a arrété de consulter donc la je suis un peu en errance, je
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cherche un gynéco [...] elle a disparu de la circulation ». Elle ressent une difficulté a étre suivie
correctement pour son endométriose et trouve les délais d’attente importants pour une visite

médicale gynécologique.

La quasi-totalité des participantes estime que I’annonce de leur diagnostic aurait pu se faire
plus tot durant leur vie et estime ce délai a plusieurs années (2 propos de la période ou les
participantes auraient pu recevoir leur diagnostic : « Bah, il y a douze ans » ; « dés mes quatorze

ans en fait »).

Un tiers a expliqué avoir pris rendez-vous dans une clinique spécialisée en endométriose,
dans le but de réaliser des examens médicaux pour confirmer la présence de tissus endométrial :
« J'ai eu un rendez-vous, j'ai quand méme eu six mois d'attente parce qu’ils étaient blindés ».
Plusieurs mettent en évidence le délai d’attente important lors de la prise d’un rendez-vous médical
au sein de la clinique. Une participante explique qu’il devrait exister deux types de prises en charge
des patientes au sein des cliniques spécialisées : une pour celles qui n’ont pas encore de diagnostic
et une pour celles 1’ayant déja recu : « Ils te demandent de ré-expliquer ton dossier [...] quand ¢a
fait plusieurs années que tu le sais déja, que t’as déja été opérée, ils devraient prévoir deux
scenarios [...] attendre trois mois pour ¢a, pour attendre un rendez-vous gynécologique pour
refaire une écho que j’ai déja faite, pour me redire la méme chose : c’est quoi le but ». Cette méme
participante pense qu’une approche pluri-disciplinaire doit étre primordiale lorsqu’on souhaite
aborder I’endométriose, qui devrait englober tous les domaines touchés par la maladie : « C’est
directement lié avec plusieurs choses de notre vie et je crois que les gynécos ils comprennent pas
¢a, c’est ‘oh l’opération est faite il y a plus d’endo’[...] y a plein de questions que nous on se pose
encore et qu’on n’ose pas parler parce que t’as pas le temps ». Cette participante explique vouloir
aborder I'impact de ’endométriose sur sa sexualit¢ mais qu’elle ne souhaite pas en parler a son
gynécologue. Elle souligne qu’un suivi par un sexologue est colteux financiérement. Une
participante explique souffrir de contractions utérines importantes liées a sa maladie et dit étre

suivie par un kinésithérapeute.

Cependant, une participante redirigée vers une clinique spécialisée suite a son diagnostic
souligne une amélioration de ses connaissances a propos de son type d’endométriose ainsi que des
différents traitements possibles et alternatifs pour sa gestion de la douleur : « il m'a expliqué du

coup, quels étaient un peu les traitements [...] j’ai fait tout un examen avant et apres, il y avait
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directement le résultat et puis ils analysent avec moi [...] il m'a parlé de la gestion de la douleur,

des médicaments que je pourrais prendre ».

Une minorité des participantes dit se sentir suffisamment suivie. Celles-ci ont toutes eu une
opération chirurgicale visant I’exérése de tissus ou de nodules et expriment globalement une
satisfaction de leur suivi pré/post-opératoire. Cependant, une minorité ayant eu une opération
chirurgicale a trouvé le suivi post-opératoire insatisfaisant et I’explique notamment par un manque
d’écoute de la part du corps médical. Une autre participante 1’explique par les effets secondaires a
long terme liés a ’anesthésie générale : « [’anesthésie générale m’a mis KO et physiquement j étais
hyper fatiguée aussi, j étais incapable de faire quoi que ce soit et la, par exemple, on m’a pas du

tout expliqué que ¢a allait étre si compliqué : j’ai arrété le boulot pendant un mois et dix jours ».

4.2.2. Volet social

4.2.2.1. Annonce du diagnostic sur le lieu de travail

Une majorité des participantes ont choisi de ne pas annoncer leur diagnostic sur leur lieu de
travail. Cependant, un petit nombre de ces participantes souhaiteraient 1’annoncer prochainement
afin de légitimer leur absence au travail : « je regrette de pas l'avoir dit quand méme parce que je
trouverais ¢a légitime que ce soit su ou que j’ai le droit officiellement d’étre absente » ; « ¢a me
culpabilise a fond, j’ai 'impression de pas bien travailler [...] de trouver une solution pour que je
puisse ne pas ne pas venir les jours ou j'ai vraiment trop mal » ; « j’avais honte, j’avais peur d’étre
jugée [...] étre absente deux jours par mois, tu fais fois douze, tu vois un peu ce que ¢a donne

comme image de toi ».

Une participante ne 1’ayant pas annoncé 1’explique par la volont¢ de son supérieur
hiérarchique mais dit souffrir du manque de transparence vis-a-vis de ses collégues. Ce souhait de «
cacher » la maladie par son supérieur est, dit-elle, li¢é au fait que 1’endométriose ne soit pas
considérée comme une maladie chronique. Elle exprime une peur d’€tre jugée par ses collegues
pour ses absences mensuelles sans pouvoir en expliquer la cause : « I'm supposed to be there and
then people are like, people that don't know that I have endometriosis or that I'm sick are like :
‘she’s not working and the manager is covering her’ - Je suis supposée étre la et puis les gens sont
la, les gens qui ne savent pas que j’ai de ’endométriose ou que je suis malade, sont la : ’elle ne

travaille pas et le manager la couvre ».
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La majorité des participantes n’ayant pas annoncé leur diagnostic sur leur lieu de travail
I’explique notamment par un environnement masculin prédominant : « je fais de la paléontologie
[...] c’est trés masculin aussi faut pas oublier » ; « mon boss c’était un homme je n'avais pas
tellement envie de lui expliquer ». Certaines expriment une retenue de leurs plaintes lors de leurs
crises liée a la présence d’hommes au travail : « j'ai quand méme l'impression que des qu'il y a des
hommes dans la réunion... bah je pense que s'il y avait eu que des femmes je l’aurais dis [annonce
de ’endométriose] ». Une participante souligne que la présence d’une colleégue femme lui a permis
d’aborder pour la premiére fois son endométriose au travail : « y avait une femme avec moi sur le
terrain, et en plus j'ai eu mes regles a ce moment-la, c'est la seule personne a qui j'en ai parlé et

c'était bien ».

Une participante ne I’ayant pas annoncé a son travail explique que I’endométriose reste une
maladie fortement sous-valorisée qui induit une méconnaissance sur le sujet et une
incompréhension de ses collégues masculins lors de ses absences mensuelles au travail : « quand
t’es dans un milieu d’hommes c’est encore moins entendable en fait parce qu’ils comprennent pas,
ils savent pas ce que c’est, moi, quand je parle de |’endomeétriose, j explique le cycle feminin [...]
ils comprennent un peu plus mais voila, quand t’es pas la tous les mois, eux le remarquent parce

que eux ont pas ces cycles la ».

Une minorité des participantes 1’a annoncé a leur travail et n’exprime pas de difficulté post-
annonce. Une participante explique 1’annonce de son diagnostic par une mise en confiance de la
part de son supérieur hiérarchique masculin. Ce dernier fut sensibilisé a la maladie car une proche
était également touchée par ce diagnostic. Ce ressenti est également celui d’une autre participante
I’ayant annoncé car elle souhaitait pouvoir justifier ses jours passés en télétravail. Cette dernicre
décrit une supérieure hiérarchique femme trés a I’écoute, au fait de I’endométriose, et préte a
aménager son emploi du temps pour que celle-ci puisse travailler en télétravail. Une autre
participante décrit une mise en confiance grace a la mise en place d’une cellule spécialisée en bien-
étre au sein de son travail. Cette cellule a permis de faire le relais avec ses supérieurs sur la raison
de ses absences mensuelles sans divulguer son diagnostic : « elle a fait passer le message [...] ils

ont bien réagi ».
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4.2.2.2. Expérience négative au travail

Une majorité des participantes n’ayant pas annoncé leur diagnostic dit avoir déja pris un
congé maladie lors de crises d’endométriose. Elles expliquent alors ne pas vouloir divulguer le
motif et préférent trouver un prétexte pour justifier leur absence : « je préfére garder ¢ca pour moi je
sais pas trop pourquoi [...] soit je serre les dents et je me force, soit je dis que je suis fatiguée, pour
avoir une raison d’aller me reposer » ; « j’ai préféré dire que j avais une indigestion ». La majorité
d’entre elles explique I'utilisation d’un prétexte a cause de I’intimité de la maladie et du fait qu’il

n’existe aucun aménagement actuellement au travail pour ce diagnostic.

Plusieurs participantes disent avoir déja da rentrer précipitamment du travail suite a une
crise, une participante décrit la dangerosit¢ de ces trajets dépéchés : « j'avais des bouffées de
chaleur, je faisais des chutes de tension, j’étais au volant, j’étais sur [’autoroute, c’était hyper
dangereux ». Une participante souléve la difficulté d’allier un travail physique et ses symptomes

tels que la fatigue et les douleurs, en particulier dans des métiers de service tels que la vente.

La majorité exprime souffrir de culpabilité liée a leurs symptdmes qui les empéchent d’étre
productives lors des crises. Une participante ressent cette culpabilité en se comparant a ses
collegues masculins : « je me sens quand-méme toujours coupable, de manquer des jours, de pas
pouvoir me lever, de subir ¢a, de pas étre aussi bien qu’'un homme ». Cette culpabilité se dissiperait
pour certaines si 1’endométriose était listée comme une maladie chronique, ce qui permettrait
d’officialiser le diagnostic sur le lieu de travail, de légitimer leurs douleurs et d’obtenir des
aménagements financiers et professionnels. Une participante décrit la difficulté d’exprimer ses
émotions en cas de stress au travail par peur d’étre réduite & son genre et stigmatisée par ses

menstruations.

Une minorité explique pouvoir télé-travailler les jours de crises ou prendre une demi-journée
grace a la flexibilité de leur organisation de travail. Plusieurs participantes expliquent ne pas devoir
montrer de justificatif médical a leur hiérarchie lors d’une absence au travail, ce qui leur épargne
des frais médicaux complémentaires. Une participante met en évidence la nouvelle législation
accordant aux travailleurs trois jours d’absence au travail par an sans certificat médical, introduite
par le gouvernement belge. Cependant, elle explique que cette période d'absence est trop courte
pour une maladie comme 1’endométriose : « trois jours, quand tu as de [’endométriose, sont tres

vite utilisés ».
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Durant leur scolarité, une majorité des participantes explique s'étre plainte de douleurs
pendant leurs années de secondaire, parfois méme en primaire. Elles décrivent des vomissements,
des malaises et des allers-retours a l'infirmerie, mais furent systématiquement traitées avec des

antidouleurs : « j 'étais en primaire et je vomissais mes tripes, et on m'a donné un Dafalgan »

4.2.2.3. Reconnaissance de I’endométriose

La majorité des participantes dit ne pas percevoir les menstruations comme taboues en
société et explique en parler librement autour d’elles. Cependant, lors de ces discussions, certaines
participantes imposent une norme culturelle basée sur la séparation des sexes : « it's because it's a
woman thing, so it's not something you would talk about if you're in a group of friends with guys,
for example, you're not going to start talking about that, because they don't know much ; c’est
parce-que c’est un truc de femmes donc c’est pas quelque chose dont tu vas parler si tu es dans un
groupe d’amis avec des gargons par exemple, tu vas pas commencer a parler de ¢a, parce-qu’ils

savent pas grand chose » ; « ¢a reste entre femmes ».

Pour certaines, les menstruations ne sont pas taboues mais restent un sujet a éviter au travail
par peur du jugement d’autrui ou d’imposer une « géne » au travail : « si je ldche comme ¢a en
réunion :@ ’je suis vraiment désolée je suis completement a coté de la plaque aujourd’hui j’ai mes

regles - j’ai l'impression que ¢a va mettre un froid ».

Une participante de la génération X dit ne pas ressentir de tabou et voit une tendance
générale a la dramatisation de 1’endométriose. Elle explique cette emphase comme contre-
productive et trouve les générations antérieures plus tolérantes a la douleur que les générations
actuelles. Elle explique cette tolérance par le milieu socio-économique et politique des générations
passées, notamment par la seconde guerre mondiale et I’accouchement sans péridurale pour les
femmes : « moi je trouve qu’on est fort dans une société de droit, j’ai un peu peur qu’on aggrave

des symptomes et des choses en donnant, comme ¢a, [...] plein d’avantages ».

La totalit¢ des participantes pense qu’il existe un manque de reconnaissance et de
valorisation de I’endométriose. Une participante dit le ressentir lors de sa visite médicale annuelle
sur son lieu de travail : « j'ai vingt-huit ans, je vais a la médecine du travail, c’est un médecin de
soixante piges et lui-méme, de Ilui-méme, il pense pas a me demander [symptomes de

I’endométriose] alors que ¢ca devrait étre en haut de la liste quand une femme vient ». Plusieurs
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participantes expriment 1’importance d’une sensibilisation de la médecine du travail dans le
diagnostic de I’endométriose mais également dans la demande d’aménagements au travail pour une
femme diagnostiquée. Pour certaines, 1’étiquetage de I’endométriose comme une « maladie a la
mode » sous-tend le manque de valorisation de la maladie. Elles expriment une géne d’aborder
I’endométriose en public par peur d’étre jugées. Cependant, un quart d'entre elles note une
amélioration de la reconnaissance de 1'endométriose ces derni¢res années. Elles 1'expliquent par la
multiplication des témoignages de femmes atteintes de la maladie sur Internet, les « postings » sur
les réseaux sociaux et les articles de journaux. Elles expliquent vouloir sensibiliser leur entourage a
la symptomatologie de I'endométriose afin de permettre le diagnostic d'autres personnes atteintes.
Une participante exprime 1'importance de communiquer aux jeunes filles de ne pas normaliser leurs
douleurs lors des menstruations. Une participante souligne I’importance de la recherche clinique et

de ses découvertes sur I’endométriose pour la prise en charge future de la maladie.

Une minorité des participantes trouve qu’il existe toujours un tabou autour des
menstruations et des personnes menstruées. Elles le remarquent par un manque de connaissances
sur le sujet, bien qu’elles notent une amélioration récente dans la libération de la parole autour des
menstruations. Cependant, cette libération serait corrélée au milieu socio-économique de la
personne. Pour deux participantes, le tabou est culturel et générationnel : « il y a cette crainte des
femmes d’une autre génération, qui sont la : ‘oh on peut pas parler de ¢a, c’est degueu’» ; « on

m’a toujours dit : 'un homme ne doit pas voir tes regles’ ».

4.2.3. Volet a propos de la vie privée

4.2.3.1. Entourage familial

Lors de I’annonce du diagnostic a leur entourage, la moitié¢ des participantes a exprimé une
surprise suite a la découverte de mémes symptomes chez leurs proches, en particulier chez la meére
ou une sceur @ « ce qui m'a marqué, c'est ma mere qui m'a décrit les mémes symptomes que moi
quand elle était jeune [...] elle m'a dit : ‘ah oui, moi aussi j'avais ¢a je m’évanouissais du coup, tu
sais, c'est stirement la méme chose’ ». Leur diagnostic a notamment permis le diagnostic

d’endométriose chez certains membres des familles des participantes.

Certaines expriment une inquiétude de leur meére liée au risque d’infertilit¢ da a

I’endométriose. Un quart des participantes exprime un sentiment de culpabilit¢ des parents,
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expliqué d’une part par la dimension génétique de la maladie, d’autre part par la dépréciation des
plaintes de leur fille : « ils [parents] se sont dit ‘ah ouais mais en fait ¢ était pas de la comédie [...]
Jje sais que mes parents ont beaucoup culpabilisé parce qu’ils se sont dit ‘on l'a croyait pas en fait’ :
¢a fait du bien d’étre reconnue ». Une participante dit avoir ainsi ressenti une frustration envers sa
mere suite au diagnostic, due a la dévalorisation de ses douleurs menstruelles par rapport a celles de
sa sceur lorsqu’elles étaient plus jeunes. Une participante ne souhaite pas impliquer ses parents a
cause de la distance géographique et exprime une peur de les inquiéter. Une minorité explique avoir
souffert d’un manque de considération et de compréhension de leur famille lors de I’annonce du
diagnostic, et une participante dit avoir souffert du manque d’accompagnement de son entourage

familial lors de son opération chirurgicale : « je ne me suis pas du tout sentie comprise ».

4.2.3.2. Relation de couple et rapport a soi

La totalité des participantes ressent un soutien de la part de leur partenaire. Une participante
exprime des tensions dans son couple liées a ses symptomes et au manque de compréhension des
douleurs menstruelles du partenaire homme inhérent au couple hétérosexuel, selon elle : « l'autre
personne ne comprend pas ce que tu Vvis vraiment, ¢a peut, oui, ¢a peut clairement un peu plus
clasher, je veux dire y a moins d’empathie forcément, ils ne savent pas ce qu'on vit [...] je trouve

que ¢a peut altérer un peu la vie privée ».

Plusieurs participantes soulignent une méconnaissance de I’endométriose de leur partenaire
et une volonté de leur part de les soutenir par un désir d’information au sujet de la maladie. L'une
explique étre en processus de reconstruction sexuelle, elle explique cette altération par une

dyspareunie liée & son endométriose, ayant entrainé un évitement des rapports sexuels.

Une participante exprime un sentiment de culpabilité de son mari et un mal-€tre suite au
diagnostic. Une participante exprime un sentiment d’auto-culpabilité face au risque d’infertilité et
des potentielles conséquences sur son couple ainsi que leur réticence face a une procréation
médicalement assistée (PMA) : « on va peut-étre pas le faire naturellement, peut-étre qu’'on va
devoir passer par la case ‘in vitro’, c’est trés froid ¢a, je pense pas qu’un jour, il [compagnon] s est

dit : "bah je ferai un enfant comme ¢a’, avec moi j’ai apporté un lot de problemes ».

Aprées le diagnostic, certaines participantes expliquent souffrir d’un sentiment de perte de

controle sur leur corps et de ne pas comprendre la souffrance qu’il leur inflige : « je comprends pas
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je me dis - 'mon propre corps me fait souffrir comme ¢a’ ». D’autres ont I’impression que le

diagnostic leur a permis de légitimer leurs douleurs, d’étre plus empathiques envers elles-mémes : «
b

je vais plus m’écouter en tout cas, tu vois avant j'avais mes regles, bah je me disais comme tout le

monde : 'allez go au travail’, la maintenant je suis un peu plus gentille avec moi-méme ».

Une participante dit s’étre enfermée dans une « case » suite au diagnostic : « c¢’est devenu
quelque chose qui me définit ». Une autre participante décrit cette méme construction identitaire,
elle explique que sa vie est aujourd’hui dirigée par son endométriose : « ma vie aujourd hui tourne
autour de mes cycles [...] je ne vis que par ¢a : mes sorties, mon travail ». Cette derniere décrit un

psyché dépressif lors de ses menstruations, qui s’atténue drastiquement apres la période de crise.

Pour certaines participantes, le risque d’infertilit¢ causé par 1’endométriose est la
conséquence la plus difficile a accepter : « j’ai aussi accepté que voila, que je pouvais pas faire
d’enfant moi-méme [...] de pas avoir de grossesse, de pas accoucher, de pas vivre ces événements
la » ; « je comprenais pas pourquoi j arrivais pas a avoir d’enfants [...] ‘pourquoi mon corps ne
m’aime pas, pourquoi il cherche a me tuer, a me faire du mal’ » ; « quand j’ai mal comme ¢a, des
fois, je me dis : ’allez je laisse tomber, je reprends mon traitement, on arréte tout, je veux pas

d’enfant, c’est trop dure’».

Plusieurs participantes ont souligné 1’age précoce de I’arrivée de leurs menstruations : « j ai
éte réglée a dix ans, avec des regles mega abondantes et douloureuses » ; « je suis réglée depuis
mes onze ans, et depuis que j’'ai onze ans, j’ai toujours eu des douleurs affreuses » ; « j’ai été réglée

tres tres tot, j avais huit ans ».

Une participante exprima une altération de son rapport au corps lorsqu’elle suivait un
traitement hormonal dans le passé, liée a ’absence de cycle menstruel : « le fait d’étre a nouveau
réglée maintenant me donne ['impression d’étre plus vivante, plus en respect et en alignement avec
mon corps ». Une participante dit avoir souffert des symptomes de la maladie avec notamment le
ventre gonflé, en confrontation aux diktats de beauté érigés durant son adolescence. Elle explique

que I’annonce du diagnostic lui a permis de se ré-approprier et d’accepter son corps.
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4.2.4. Solutions et perspectives futures selon les participantes

4.2.4.1. Congé menstruel

Le congé menstruel fut une solution percue comme majoritairement bénéfique par les
participantes, avec une quasi-totalité souhaitant acquérir et réclamer ce droit. L’argumentation en
faveur de ce type de congé souligne une volonté de reconnaissance et de 1égitimité de la maladie
comme maladie chronique invalidante aux symptomes incommodants : « déja qu’on soit reconnues
et que tout le monde arréte de dire : "oui ¢a va c’est juste des regles, c’est juste un mal de ventre’ et
qu’on puisse se reposer » ; « savoir que tu es reconnue au travail, et qu’on te dise : 'on sait que

c’est pas possible, tu peux pas prendre tous les mois une semaine de maladie’ ».

Les participantes soulignent que 1’introduction d’un tel type de congé doit étre accompagnée
d’une campagne de communication de masse : « it should be done with a very strong
communication campaign explaining the reasons behind it - cela devrait étre fait avec une tres forte
campagne de communication expliquant les raisons derriere ». Elles soulignent que cette campagne
doit notamment étre centrée sur leurs confréres masculins, afin d’éviter un sentiment de
discrimination sexuelle a I’introduction de ce type de congé, basé sur les menstruations : « ils
seraient la : ’bah attend elle a ses regles donc elle a des congés, moi j’ai pas mes régles [ ...] est-ce
que je pourrais pas, moi aussi, avoir des congés ? ». Pour une participante, le manque de
communication autour des menstruations impacte la communication avec les hommes, leur
empathie envers les douleurs menstruelles et donc leur soutien pour un congé menstruel : « j’avais
discuté de ¢ca avec mon collegue, la maniere dont il le voyait, c était vraiment des congés mensuels

et pour moi c’est pas ¢a, c’est un arrét maladie ».

Les ayants droit au congé menstruel varient selon les témoignages. Certaines proposent une
anonymisation des certificats médicaux et 1’affiliation de I’endométriose au statut de maladie
chronique : « ¢a pourrait étre une maladie chronique que t'es pas obligée de révéler au moment ou
t'es embauchée, et que, du coup, tu aurais des aménagements par rapport a ¢a ». Une participante

souléve que le délai tardif du diagnostic rend cette proposition inopérante.

Une participante met en garde face au risque de discrimination sexuelle des femmes li¢e a
I’introduction du congé menstruel et stipule qu'un systéme de quotas devra étre mis en place au sein

des organisations de travail afin d’assurer leur acces a I’emploi : « tu peux pas juste mettre le congé
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menstruel sur le marché du travail, il risque vraiment d’y avoir de la discrimination a
[’embauche ». Un peu moins de la moiti¢ des participantes ne restreint pas le droit au congé
menstruel au diagnostic d’endométriose mais a toute femme souffrant de menstruations

douloureuses.

Une participante estime qu’un congé menstruel ne doit pas obligatoirement étre réclamé a la
période des menstruations. Ses douleurs n’étant pas corrélées a sa période de menstruations, elles
peuvent étre exacerbées aléatoirement au cours du mois. Elle propose par conséquent un nombre de

jours limité par mois, a demander par I’employ¢e.

L’argumentation en défaveur du congé menstruel stipule un risque d’abus de ce droit par la
population féminine et appréhende une sollicitation non justifiée de ce type de congé. La douleur
étant un facteur non mesurable qui serait de facto, inconnu : « on ne sait pas mesurer la douleur,
donc tu vas avoir deux filles qui ont de I’endométriose identique : il y en a une qui va se tordre de
douleur et I’autre qui va la supporter ». Cette argumentation prévoit par conséquent un droit au
congé menstruel accordé « au cas par cas » octroyé par le médecin traitant et/ou le gynécologue.
Une participante souligne qu’il y aurait un probléme d’acces si le congé menstruel devait étre
accordé par un gynécologue. Une autre participante acquiesce car elle estime que deux personnes ne
sont pas égales face a ’endométriose et exprime une inquiétude d’abus de ce type de congé :
« comment est-ce qu’on peut étre siire qu’il y a pas d’abus, et que les personnes qui ont droit a ce

congé ont vraiment de [’endométriose ? ».

Une majorité des participantes se place défavorablement face a cet argumentaire et stipule
qu’une souffrance généralisée doit étre considérée par la société : « on est en train de souffrir, on a
le droit d'avoir congé [...] je pense que quand on nous donne quelque chose, c’est pas pour ¢a
qu'on en abuse, on peut voir ¢a comme le droit a [’avortement : est-ce que tout d'un coup, tout le
monde va avorter ? - non » ; « c’est un risque a payer, mais au moins les personnes qui en ont
besoin pourront les utiliser ». Elles soulignent qu’un nombre important de femmes travailleuses
aiment travailler et ne feront pas appel a ce congé ainsi que celles qui ne souffrent pas
nécessairement de symptomes. Cette argumentation stipule qu’il est de la responsabilité de 1’Etat
ainsi que de la Justice de réduire le risque de discrimination par des votes de lois et actions
politiques : « si ils [partis politiques] veulent travailler sur quelque chose, c’est plutot sur les

entreprises et pourquoi on discrimine les femmes autant ».
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Cependant, une participante remarque que les personnes vivant en milieu précaire seront les
plus susceptibles de subir une discrimination par rapport au droit au congé menstruel : « des
personnes avec des jobs plus précaires, ou il y a plus de risque de se faire licencier, elles se

forceraient [a travailler] ».

Lors de la comparaison avec la situation actuelle au Japon et la quasi-absence de
travailleuses réclamant leur droit au congé menstruel, la moiti¢ de 1’échantillon pense que le méme
risque de stigmatisation existerait en Belgique. Elles I’expliquent en partie par un systéme
patriarcal, qui aurait pour conséquence que les femmes n’oseraient pas faire appel par peur de
répercussions professionnelles. Néanmoins, elles stipulent qu’une campagne de communication
autour du congé menstruel permettrait, d’une part, d’éviter un sentiment de discrimination des
parties non concernées et, d’autre part, d’informer ces femmes de 1’existence d’un tel dispositif.
L’autre moitié consideére le milieu professionnel japonais comme extrémement compétitif, ce qui
explique la retenue des femmes a réclamer un congé menstruel a leur employeur : « c’est une
sociéete hyper compétitive donc pour eux, la réussite sociale c’est quelque chose d’extrémement

fort ».

4.2.4.2. Solutions pour I’avenir

Plusieurs participantes indiquent I’importance d’une formation du corps médical a propos de
I’endométriose et dans 1’écoute des femmes : « les formations spécialisées pour les médecins [...]
ou pour que les symptomes soient détectés plus vite, et puis plus écouter la douleur des femmes ».
Cette formation permettrait la détection de symptdmes de 1I’endométriose, permettant le diagnostic
précoce et le traitement de la maladie ainsi qu’un aménagement au travail suite au diagnostic. Une
participante étend cette formation a la médecine du travail qui devrait étre formée a I’endométriose
et entrainée a la détection de symptomes révélateurs de la maladie. Une majorité des participantes
souligne I’importance d’une sensibilisation massive de I’endométriose par le biais des campagnes
de communication dans I’espace public : « qu’on en parle, sur les réseaux c’est beaucoup plus
présent mais qu’on en parle a la télé, ne serait-ce que pour que les gynécos eux-méme soient
beaucoup plus informés » ; « je pense qu'on pourrait en mettre plus [campagne de sensibilisation]

Jje trouve que la communication ¢a marche bien ».

Une participante propose 1’introduction de « personnes de confiance » au sein des

organisations de travail, permettant un point de relais entre les employées, leurs collégues et la
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direction. Cela permettrait la transmission de messages parfois sensibles : « les contacts de
confiance [ ...] qui sont formés dans tout ce qui est communication [...] qui peuvent aussi écouter et
faire passer un message aux collegues ». Deux participantes soulignent l’importance d’un
aménagement au travail par I’introduction de davantage de télétravail et/ou par le raccourcissement
des journées en présentiel. Elles soulignent aussi I’importance d’un cadre de travail bienveillant par
une sensibilisation des supérieurs hiérarchiques ainsi que du management au sujet de
I’endométriose. Plusieurs participantes souhaitent également une couverture des traitements
adéquate par 1’Etat et la reconnaissance de I’endométriose comme une maladie chronique : « qu il y
ait une prise en charge au niveau des traitements [...] opérations, traitement médical, consultations
médicales, psychologiques, gynécologiques [...] ’endométriose n’est pas encore reconnue comme
une maladie grave qui fait que tu dois te faire opérer, on n’a pas droit a une réduction du prix, alors

que t’y peux rien ».

S. DISCUSSION

5.1. Synthése des résultats

A la suite des résultats précédents, nous pouvons a présent mettre en évidence plusieurs
problématiques liées a la prise en charge de I’endométriose. Premic¢rement, le diagnostic tardif de
I’endométriose. Le manque de connaissances de la maladie contribue a ce délai de temps
anormalement long, en raison de la banalisation des douleurs menstruelles par le corps médical. Par
la suite, la plupart de ces femmes choisissent de cacher leur diagnostic sur leur lieu de travail, faute
d'adaptations pour faire face a leurs crises, étant donné que 1'endométriose n'est pas reconnue
comme une maladie chronique. Enfin, une majorit¢ des participantes se montre favorable a
I’introduction d'un congé menstruel en Belgique, notamment pour légitimer la maladie et ses
symptomes incapacitants. Elles souhaitent ¢galement la mise en place d'une formation spécialisée
sur l'endométriose pour le corps médical, un soutien financier de la part de I'Etat, ainsi qu'un

aménagement au travail suite au diagnostic.

5.2. Interprétation des résultats

L’interprétation de nos résultats en lien avec notre hypothése émise : « Les femmes

atteintes d’endométriose sont satisfaites de leur prise en charge médicale ». Les entretiens ont
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souligné une banalisation des gynécologues face aux plaintes intensives et répétées des participantes
avant I’annonce du diagnostic, non-corrélée au sexe du professionnel médical. Cette banalisation
entraina des années d’errance médicale et d’absence de diagnostic. Nous pouvons infirmer cette
hypothése. Une majorit¢é a trouvé 1’annonce de leur diagnostic tardif et dit avoir pu étre
diagnostiquées des leur adolescence. Romerio (2023) I’explique par la perception de genre subie par
les femmes atteintes d’endométriose, fondatrice des inégalités de genres. Les douleurs menstruelles
sont naturalisées et ne font pas 1’objet de recherches poussées visant a réduire I’effet des
menstruations sur la qualit¢ de vie des femmes (Romerio, 2023). La banalisation des plaintes
menstruelles par certaines professionnelles médicales femmes peut s’expliquer selon Kergoat
(2001) par le refus de la classe ouvriere de s’identifier a un collectif femmes menant a une négation
du groupe et, par continuité, de soi en tant que sujet. Cette négation entraine une dévalorisation des
autres ainsi que des plaintes des membres du groupe (Kergoat, 2001). Ainsi, les professionnelles
médicales femmes ayant négligé ces plaintes pathologiques en comparant les douleurs menstruelles
des participantes avec leurs propres douleurs, ont pu le faire en rejetant I'idée d'associer ces plaintes
a I'ensemble des membres d’'un méme groupe. Plusieurs participantes corrélaient le délai d’annonce
tardif de leur diagnostic avec les lacunes du corps médical au sujet de I’endométriose. Cette
problématique fut également abordée dans cet article (Quibel et al., 2013), qui étudia la capacité de
dépistage de I’endométriose par cent médecins généralistes situés en Haute Normandie en France.
Cette enquéte conclut que deux tiers de ces médecins se disaient incommodés par la prise en charge
de ’endométriose, plus de cinquante pour-cent des sujets furent incapables de citer trois symptomes
révélateurs de la maladie, seulement trente-huit pour-cent disaient examiner cliniquement une
patiente lors d’une suspicion d’endométriose et vingt-huit pour-cent dirent pratiquer une IRM en
premiére intention (Quibel et al., 2013). L’article souligne une corrélation entre les réponses
adéquates des médecins traitants et le suivi de formations gynécologiques les cinq années
précédentes. Nous pourrions légitimement penser qu’une formation spécialisée en endométriose
pour les professionnels de santé, en particulier les médecins traitants, les médecins du milieu
scolaire, du travail ainsi que les gynécologues, permettrait une détection rapide des symptomes
révélateurs, un diagnostic précoce et par la suite une prise en charge efficace. Depuis 2020, ce fut la
motivation de I« European Endometriosis League » qui propose des formations a propos de la prise
en charge de I’endométriose aupres de gynécologues en Australie et dans cinq pays européens
(France, Royaume-Unis, Pays-Bas, Allemagne, Danemark) (KCE, 2024). Cependant, la Belgique ne
figure pas parmi ces pays pionniers investis dans la reconnaissance de 1’endométriose. Une

participante souligne également I’importance du dépistage de la maladie aupres des jeunes filles dés
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leur adolescence, afin de ne pas subir la méme errance médicale que les générations actuelles et
antérieures. Cette idée de sensibilisation des plus jeunes générations fait partie du futur plan
national frangais contre I’endométriose (Rialland, 2023). Plusieurs participantes stipulent n’avoir
abordé aucun aspect autre que médical lors de leur suivi et souhaiteraient étre prises en charge par
une approche pluri-disciplinaire. Plusieurs expliquent subir une altération de leur vie sexuelle et
relationnelle et disent ne pas pouvoir s’informer auprés de leur gynécologue. L’article de Leroy et
al. (2016) souléve que I’endométriose porte effectivement un retentissement sur différents critéres
de qualité de vie, autre que physiologique. La dyspareunie serait le symptome le plus fréquent de la
maladie, avec une proportion allant de 50 a 90% selon les études de cas (Leroy et al., 2016). Les
troubles sexuels et/ou relationnels sont en partie expliqués par les douleurs induites lors de rapports
mais également liés a une anxiété de la femme et un évitement du rapport par anticipation de la
douleur (Leroy et al., 2016). Ces troubles peuvent é¢galement étre liés aux effets secondaires de
traitements hormonaux comme I’a expliqué une participante. En effet, plusieurs participantes ont
mis en évidence les difficultés rencontrées dans le traitement de ’endométriose. Une majorité a
recu la pilule hormonale comme traitement des symptomes, mais exprime des effets secondaires
importants tels qu'une fatigue exacerbée, une baisse de libido, une difficulté a suivre le traitement
ou encore a accepter leur corps, liée a I’arrét de leur cycle menstruel. Nous pouvons souligner que
la majorité a regu la pilule hormonale durant leur adolescence, ce qui a pu influencer la détection
des symptomes puisque « cachés » par le traitement et allonger le délai de diagnostic. Selon une
étude réalisée par Charles Chapron (as cited in Lyv, 2022), parmi un échantillon de femmes ayant
pris la pilule dés 1’adolescence et qui souffraient de menstruations douloureuses, nous retrouvons
quatre fois plus de cas d’endométriose. Selon cette étude (Chapron, as cited in Lyv, 2022), la pilule
hormonale permet de soulager les symptdmes mais n’empéche pas I’évolution de 1’endométriose
dans les organes aux alentours. Ainsi, lors de 1’arrét de la pilule, ces femmes sont diagnostiquées,
souvent a un stade avancé (Chapron, as cited in Lyv, 2022). De¢s lors, plusieurs participantes
expriment une volonté¢ de retrouver leur corps sans prise d’hormones et de trouver des solutions
thérapeutiques non-pharmaceutiques. Nous pouvons souligner que le manque de connaissances au
sujet de la maladie limite les options de traitements. Une participante mit en avant la corrélation
entre le manque de connaissances sur la maladie et la carence en financement de la recherche. Selon
un article publié¢ par The Guardian (2015), le financement prévu par le département de la Santé et
des Services des Etats-Unis pour la prise en charge de la maladie du diabéte, en 2015, était de plus
d’un milliard de dollars. En comparaison, 1I’endométriose regut sept millions de dollars cette année-

la. De plus, I’article remarque une diminution du financement accordé a I’endométriose au cours du
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temps, qui fut de quatorze millions de dollars en 2011 (The Guardian, 2015). Autrement dit, les
Etats-Unis dépensérent environ 36 dollars par citoyen américain ayant le diabéte, en comparaison
avec environ 1 dollar par personne atteinte d’endométriose (The Guardian, 2015). Le financement
de la recherche clinique continue d’étre ignoré et sous-évalué, ce qui impacte la prise en charge de
I’endométriose qui n’arrive pas a évoluer. De plus, cet article souligne une tendance des
scientifiques a se tourner vers les domaines de la santé bénéficiant de financements plus importants,
ce qui entraine un taux ¢€levé d'abandon des chercheurs dans le domaine de 1'endométriose (The
Guardian, 2015). Ce taux d’attrition exponentiel explique en partie la stagnation des découvertes
scientifiques sur la maladie. Une majorité exprime un sentiment de culpabilité envers leur partenaire
li¢ au risque d’infertilité. L’infertilité étant un risque a forte connotation affective et relationnelle,
une prise en charge par plusieurs professionnels de santé¢, notamment par un psychologue et un
sexologue, semble nécessaire. De plus, une participante met en évidence des douleurs au niveau de
la zone utérine et explique devoir suivre des séances de kinésithérapie. Cette prise en charge
pluridisciplinaire semble essentielle dans I’approche de la maladie. Lors de nos entretiens, nous
découvrons qu’une majorité des participantes déclare ne pas bénéficier d’intervention majorée pour
leurs traitements ou leurs opérations chirurgicales, hormis un remboursement supplémentaire de la
pilule contraceptive. Selon cet article (The Guardian, 2015), plusieurs américaines atteintes de la
maladie ont expliqué devoir re-emménager chez leurs parents suite a des factures médicales
onéreuses. Nous pouvons en déduire le fardeau financier que représente cette maladie pour ces
femmes. Néanmoins, certaines mutualités belges proposent de financer partiellement plusieurs
séances chez le psychologue et/ou le sexologue, ainsi que des thérapies alternatives telles que la
kinésithérapie ou l'acupuncture afin de soulager les douleurs (Partenamut, 2024). Durant les
entretiens, nous nous sommes rendu compte que les participantes ne sont pas mises au courant de
ces compensations financieres prévues par certaines mutuelles. Il est par conséquent important de
sensibiliser ce public-cible sur les avantages financiers liés a leur maladie. Une participante
expliqua la nécessité d’une prise en charge individuelle selon les cas cliniques, selon qu’elles aient
recu le diagnostic ou non. L’organisation des soins pour I’endométriose devrait par conséquent
refléter la diversité de ces besoins et proposer un triage des patientes, selon la sévérité, le type
d’endométriose et le désir d’enfant futur, afin d’éviter une prise en charge standard et inefficace
(KCE, 2024). Plusieurs participantes ont mis en avant les avantages offerts par les cliniques
spécialisées en Belgique, qui proposent une concertation pluridisciplinaire comprenant des
consultations avec un gynécologue et un psychologue, ou encore des services d'informations pour

les patientes. Selon le rapport du KCE (2024), les dé¢lais d'attente pour les nouvelles patientes dans
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ces cliniques sont inférieurs a trois mois, et pour la moiti¢ d’entre elles, inférieurs a un mois.
Cependant, plusieurs participantes soulévent le délai d’attente trop important lors de leur prise de
rendez-vous dans une clinique spécialisée, qui fut fixé respectivement trois mois, quatre mois et six
mois plus tard. En effet, selon le rapport du KCE (2024), une partie des hdpitaux généraux
collaborant avec des cliniques spécialisées sont insatisfaits, et ce en partie du fait de longs délais
d’attente pour une consultation. Nous pouvons expliciter 1’importance de diminuer ces délais
d’attente par la mise en place de davantage de cliniques spécialisées en Belgique, notamment a
Bruxelles-Capitale, qui se trouve étre la région possédant le moins de cliniques spécialisées (KCE,
2024), derricre la Wallonie et ensuite la Flandre. Aujourd’hui, trente hopitaux belges déclarent avoir
mis en place une clinique spécialisée (KCE, 2024). Nous pouvons souligner qu’un quart des
hopitaux belges n’ayant pas de clinique spécialisée songe a en créer une, ce qui est encourageant
(KCE, 2024). Une participante a soulevé qu'elle ne savait pas ou s’adresser pour ses questions non-
médicales au sujet de I’endométriose. Le rapport du KCE (2024) stipule que les cliniques
spécialisées devraient étre présentées comme des centres de connaissances et d’expertise de la
maladie et de ses symptomes aupres des patientes, mais aussi aupres des acteurs de premiere ligne,
ainsi que des gynécologues non-spécialisés en endométriose. Enfin, les réseaux de soins entre les
hopitaux et les cliniques spécialisées aspirent a étre améliorés d’une part via une collaboration
systématique de chaque hopital avec une clinique spécialisée (si elle n’est pas intégrée dans
I’hopital), et par une prise en charge multi-disciplinaire au sein des cliniques spécialisées,
comportant au minimum : un gynécologue formé, infirmier/sage-femme spécialisé, un médecin de

la fertilité, un psychologue, radiologue, un kinésithérapeute et un travailleur social (KCE, 2024).

L’interprétation de nos résultats en lien avec notre hypothése émise : « Les femmes
travailleuses atteintes d’endométriose sont satisfaites de la valorisation de la maladie ».
Plusieurs participantes ont souligné 1’impact du cadre ainsi que de I’entourage direct dans leur vécu
de ’endométriose au travail. Une majorité provient de milieux de travail compétitifs aux exigences
intellectuelles ou physiques importantes. Certaines participantes expriment dés lors une culpabilité
face aux normes productives en se comparant a leurs confréres masculins. Cet article (Legrand,
2023) I’explique par 1’universalisation des normes masculines comme référentiel professionnel.
L’absence de politisation des menstruations, cloisonnées dans 1’intimité féminine, empéche sa
banalisation (Legrand, 2023). Certaines participantes soulignent un manque de connaissances des
hommes sur la santé féminine, ce qui influence leur empathie a I’égard de la maladie. Nous pouvons

par conséquent infirmer cette hypothese. Certaines participantes expriment une restriction de leurs
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plaintes liées a leurs menstruations lorsqu’elles sont entourées par leurs collegues masculins.
Pourtant, une majorité des participantes disent ne pas ressentir de tabou autour des menstruations.
Ce paradoxe est représentatif d’une supposée « modernisation » des menstruations qui ne définit
plus la femme par sa nature reproductive (Legrand, 2023). En réalité, cet article (Legrand, 2023)
stipule que cette neutralisation a poussé a I’invisibilit¢ des menstruations, en particulier dans le
milieu du travail, et sont alors cachées. Nous pouvons souligner que 1’existence d’un tabou est
représentatif d’une génération. Les participantes se trouvant dans la tranche d’age des 20 a 40 ans
disent ressentir une géne d’aborder les menstruations autour de leurs comperes masculins mais
poussent a la valorisation des menstruations au sein de 1’espace public. La tranche des participantes
appartenant a la classe d’age de plus de 45 ans dit ne pas ressentir de tabou, rejette I’existence d’une
discrimination sociale liée au genre féminin et semble vouloir se distinguer des générations de
femmes actuelles, jugées infantilisées par la société. Les menstruations font toujours partie d’une
intimité liée a un genre et reste de facto, un sujet débattu par et entre femmes. Cette ségrégation fut
¢galement rapportée par une majorité des participantes, qui expliquent avoir uniquement abordé le
sujet de I’endométriose aupres de collegues ou supérieurs hiérarchiques femmes. Nous pouvons
remarquer que les participantes qui se sont confiées a des supérieurs hiérarchiques masculins 1'ont
fait parce que ces derniers avaient déja été sensibilisés a la maladie et décrivent un soutien et une
empathie de leur part, suite a I’annonce de leur diagnostic. La sensibilisation du management et des
supérieurs hiérarchiques au sujet de I’endométriose semble deés lors faire sens. Plusieurs
participantes remarquent une amélioration dans la visibilit¢ de la maladie, notamment par la
publication de témoignages sur les réseaux sociaux. Cependant, plusieurs ont dit avoir été victimes
du phénomeéne de la « maladie a la mode » lorsqu’elles ont abordé le sujet de I’endométriose aupres
du corps médical. Nous pouvons par conséquent nous questionner sur le paradoxe selon lequel la
popularisation d’une maladie semble aller a I’encontre de son objectif primaire en empéchant son
diagnostic, par le renforcement de 1’idée aupres du corps médical qu’il s’agit simplement d’une
maladie tendance. Lors de crises d’endométriose, les femmes subissent plusieurs contraintes
silencieuses ajoutées a leur journée de travail, notamment la gestion de leur douleur, des migraines
aléatoires ou encore le controle de leurs émotions en situation de crise. Une majorité des
participantes exprime une difficulté¢ a dissimuler leur endométriose au travail et souhaite pouvoir
I’annoncer a l'avenir. Cette visibilit¢é au travail dépend pour certaines d'entre elles, de la
reconnaissance de I’endométriose comme une maladie chronique afin d’obtenir des aménagements
et des compensations financiéres ultérieures. Cet article (Rialland, 2022) souléve I’avantage

financier qu’induirait I’inscription de I’endométriose dans la liste des ALD30 en France, notamment
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la prise en charge des frais médicaux par la sécurité sociale et 1’exonération du ticket modérateur
(Rialland, 2022). Cependant, comme le souligne cet article (Romerio, 2020), une partie de la
population concernée ne bénéficie pas de ce dispositif, soit parce qu'elle n’est pas informée de son
existence, renonce a y recourir en raison de la complexité des critéres, ou encore par crainte de voir
leur demande rejetée. En Belgique, I’endométriose n’est toujours pas considérée comme une

maladie chronique.

L’interprétation de nos résultats en lien avec notre hypothése émise : « Les femmes
travailleuses atteintes d’endométriose pensent que l’introduction du congé menstruel en
Belgique permettrait une meilleure prise en charge de la maladie ». En effet, ’introduction d’un
tel type de congé semble étre considérée comme bénéfique a la quasi-totalité des participantes.
Nous pouvons donc affirmer cette hypothése. La majorité des participantes explique leur adhésion
par une volonté de réhabiliter les menstruations comme sujet social et en particulier dans le
domaine du travail. Nombreuses expriment en avoir assez de cacher leur maladie au travail, en
cachant leurs symptomes par télétravail ou par congé maladie. Elles considérent 1’endométriose
comme une maladie chronique et a ce titre trouvent nécessaire d’obtenir des aménagements au
travail. Une alternative moderne au travail en présentiel est de télé-travailler lors des crises
d’endométriose, comme le confirment plusieurs participantes. Cependant, comme le soulcéve
Fontenelle (2022), les crises liées a la maladie peuvent empécher le télétravail par ses symptomes
incapacitants. Ou encore, les métiers physiques tels que les métiers de service, manuels, ou de vente
obligent la présence du travailleur au sein de 1’organisation et empéchent le télétravail (Fontenelle,
2022). D¢s lors, il est important de s’intéresser a la question du congé menstruel pour ces
travailleuses. Selon le Parlement Européen, le droit a la Protection de la Santé fut introduit dans la
Constitution belge en 1994 et vise la santé collective par la protection d’une santé publique ainsi
que la santé individuelle par la protection du meilleur état de santé possible pour chacun (Behrendt,
2022). Pour Fontenelle (2022), la santé menstruelle rentre dans le domaine de la santé et doit par
conséquent acquérir les mémes droits. Il incombe au droit belge d’imposer des directives aux
entreprises pour prendre en charge la santé menstruelle de leurs employées. Plusieurs participantes
ont néanmoins émis quelques réticences. Il y a d’une part la crainte d’un abus de ce type de congé
par des personnes ne souffrant pas de leurs menstruations, et qui interpréteraient ce congé comme
un jour de congé mensuel. Cette crainte est liée a la subjectivité de la douleur et a la réticence
d’octroyer un congg¢ basé sur un ressenti (Fontenelle, 2022). Cette argumentation est partagée par le

parti politique démocrate de Belgique qui réfute cette proposition de loi, comme le parti socialiste et
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le parti libéral (Droesbeke, 2023). D’autre part, plusieurs participantes ont exprimé leur crainte de
voir augmenter la discrimination sexuelle au travail. En effet, les employeurs pourraient concevoir
de nouveaux préjugés a I’encontre des femmes au travail et craindre des congés mensuels a
répétition et pourraient privilégier et embaucher des hommes. Selon I’article suivant (Ebru, 2020),
les femmes enceintes sont la population féminine la plus discriminée et cela en grande partie a
cause du congé de maternité. Nous pourrions donc craindre 1’apparition d’un nouveau type de
discrimination sexuelle basée sur les menstruations. Plusieurs participantes soulignent que les
femmes travailleuses belges pourraient ne pas réclamer leur droit au congé menstruel, comme c’est
le cas au Japon, par crainte de répercussions professionnelles. L’introduction trop récente du congé
menstruel en Espagne empéche une rétrospective sérieuse sur le risque de stigmatisation des
femmes sur le marché du travail. A I’instar du pays pionnier du congé menstruel en Asie, I’Espagne
ne délimite pas de jours a la prise d’un congé. Sa durée est laissée a la discrétion du médecin
prescripteur et le congé est financé par la sécurité sociale (Le Clerre, 2023). Les participantes se
sont interrogées sur le statut donnant droit au congé menstruel. Pour un peu moins de la moitié
d’entre elles, le droit au congé menstruel ne devrait pas €tre restreint au diagnostic d’endométriose
ou conditionné par un certificat médical. Comme le souléve cet article (Le Clerre, 2023), vingt
pour-cent des femmes souffrent de régles tres douloureuses pas forcément pathologiques et une
femme sur deux dit souffrir de dysménorrhées. De plus, plusieurs participantes ont souligné les
difficultés financiéres liées a la présentation d’un certificat médical systématique qui implique des
consultations médicales mensuelles. Elles estiment avoir droit & un congé sans présenter de
certificat médical. Inversement, le parti libéral de Belgique trouve nécessaire de présenter un
certificat médical a son employeur pour justifier une absence au travail (Droesbeke, 2023). De plus,
le parti stipule que chaque employé(e) a droit a trois jours par an d’absence au travail sans certificat
médical et considere ce dispositif comme suffisant (Droesbeke, 2023). Cependant, une participante
souligne qu’une femme souffrant d’endométriose utilisera ces trois jours d’absence en 1’espace de
quelques mois de travail. Nous pouvons par conséquent nous demander s’il est préférable de suivre
la directive européenne instaurée par 1’Espagne et restreindre le droit au congé menstruel a une

pathologie gynécologique ? Ou lui donner un libre acces comme le fait le Japon ?

5.3. Limites de la recherche

L’échantillon fut composé de dix participantes. Bien que 1’objectif d’un échantillon de

minimum dix participantes ait été atteint, I’échantillon fut restreint, faute de temps.
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La méthode de recrutement des participantes s’est principalement basée sur les réponses de
candidates a un appel a témoignages posté sur un forum d’un réseau social. Il s’est ¢galement basé
sur la technique du ‘bouche a oreille’ dans I’entourage du chercheur. Ce processus implique
I’utilisation des réseaux sociaux par les participantes et d’étre adhérentes au forum communautaire
précité ou d’appartenir a I’entourage du chercheur. De plus, I’utilisation des réseaux sociaux cible
une population dont la tranche d’age est plutot jeune puisque plus présente sur les réseaux, et peut
exclure des tranches d’ages plus élevées. L'utilisation des réseaux sociaux inclut généralement
I’acquisition d’un smartphone ou d’un ordinateur et peut exclure les milieux socio-€économiques
défavorisés. Un recrutement large incorporant davantage de participantes plus agées de la
génération X aurait pu instaurer un débat par opposition des mceurs. De plus, incorporer des
participantes provenant de milieux socio-économiques défavorisés aurait pu mettre en évidence

d’autres problématiques majeures telles que la précarité menstruelle.

Le forum communautaire regroupe des membres possiblement dirigés par les mémes
valeurs, opinions ou croyances ce qui peut impacter la diversité des réponses. Nous pouvons
¢galement présumer la volonté¢ des candidates de participer a ce travail de recherche due a la
sévérité de leurs symptomes. Par conséquent, il aurait été intéressant d’incorporer également des
candidates aux symptomes légers ou modérés. L’échantillon exclut donc un nombre de potentiels

participantes ce qui entraine un biais de sélection.

Une limite de cette étude est également la subjectivité du chercheur, elle peut influencer la
corroboration des preuves avec les hypothéses de départ et induire un biais. Une autre limite se
trouve dans la subjectivité des participantes. En effet, chacune vit sa maladie au travers de son
ressenti et elle implique une subjectivité. La perception de la maladie ne doit pas étre isolée de son

patient.

Suite a ’analyse des entretiens, nous pouvons déduire que certains types de réponses des
b
participantes ont été influencés par la maniére dont les questions ont ét¢ formulées dans le guide

d’entretien. Ces effets de cadrage n’ont cependant pas été omniprésents durant les entretiens.

La moiti¢ des entretiens se sont faits a distance par visioconférence, cette distance peut

biaiser 1‘authenticité et 1’étendue des réponses.
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Un entretien s’est réalisé en anglais, 1’utilisation d’une langue seconde par la participante et

la chercheuse peut biaiser la compréhension et la qualité de 1’échange.
Certaines questions dans le guide d’entretien n’enrichissaient pas I’échange et appelaient a
des réponses redondantes ou rhétoriques, elles ont par conséquent été¢ supprimées au bout de

quelques entretiens.

5.4. Points forts de la recherche

La méthode qualitative permet une approche basée sur le ressenti des femmes atteintes
d’endométriose. Elle permet de « mettre des mots » sur des souffrances parfois cachées ou rendues
invisibles par la société. L’entretien semi-directif permet d’aborder des thématiques larges, en

profondeur, grace a I’expérience de chacune des participantes.

La méthode de recrutement par un dispositif médiatique a permis un échantillonnage rapide,
efficace, auprés d’un panel large de candidates motivées et disponibles. L'utilisation d’un outil
technologique tel que « Teams » a permis des visioconférences datées, a un horaire précis et d’éviter

un oubli.

La moiti¢ des entretiens se sont réalisés en présence des participantes, ce qui a permis une
mise en confiance entre la participante et le chercheur. Cette mise en confiance a permis a
I’entretien de se réaliser sans peur de jugement, d’instaurer une bienveillance notamment grace au

langage non-verbal.

La capacité de la participante et du chercheur de s’entretenir en anglais a permis la

réalisation d’un entretien.

L’échantillon est composé de participantes de différentes ethnies, cette diversité permet une vue

plus large de I’endométriose. Elle permet de mettre en évidence la différence de prise en charge par

les professionnels de santé et I’'importance du cadre culturel dans le diagnostic de la maladie.
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5.5. Réflexivité

Ce travail de recherche s’inscrit dans un cadre social et culturel propre & ma personne et ma
génération. Etant une femme de la génération Z qui, de plus, s’inscrit dans un courant de pensée
féministe, le sujet fut abordé selon ma subjectivité. La construction du guide d’entretien ainsi que
les tournures de phrases peuvent traduire des préjugés de ma part. Je me suis présentée aux
participantes tout d’abord par ma personne qui, comme elles, est une femme, ce qui a permis une
mise en confiance et un rapprochement implicite par la reconnaissance de nos similarités naturelles
et sociales plutdét que par nos différences. Je pense que la réaction des participantes aurait été
différente si j’avais été un homme. Je me suis montrée empathique envers les participantes, j’ai eu
une écoute attentive afin qu’elles puissent se confier sans peur d’étre jugées. Il est possible que le
recrutement via un forum communautaire, d’une méme génération, ainsi que le systeme de valeurs
féministes auquel adhére la majorité des participantes aient influencé les réponses qui peuvent se
corroborer entre elles et manquer d’opposition. Au cours des entretiens avec les participantes, la
place centrale des hommes dans le vécu de leur maladie a également influencé ma perception de la

problématique.

5.6. Recommandations et perspectives futures

Pour I’avenir, plusieurs problématiques liées a la prise en charge de I’endométriose peuvent

étre abordées afin d’étre améliorées. Nous pouvons les classer par 1’ordre de priorité suivant :

1) Reconnaissance de I’endométriose comme une maladie chronique

La reconnaissance de I’endométriose se traduit par son inscription en tant que maladie
chronique. Cette considération permet d’une part de valoriser les souffrances des femmes atteintes
d’endométriose. Souvent considérée comme une maladie « silencieuse » puisqu’elle ne se voit pas,
elle permet de donner une légitimité aux douleurs des femmes. D’autre part, elle permet aux

femmes atteintes de bénéficier de compensations financiéres et professionnelles.

2) Formation obligatoire spécialisée en endométriose pour les médecins généralistes et les

gynécologues : a suivre tous les cinq ans
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Cette formation permettrait la détection de symptomes précoces de I’endométriose a partir
de I’anamneése de la patiente, de pratiquer un examen clinique gynécologique en premicre intention
et de prescrire un examen médical tel quune IRM en cas de suspicion d’endométriose. Les

médecins du travail ainsi que les médecins scolaires sont également concernés par cette formation.

3) Campagne de sensibilisation aupres des jeunes filles dans les écoles et les universités a

partir de la premicere secondaire

Cette sensibilisation permettrait d'informer la population cible sur la symptomatologie de
'endométriose, ce qui leur permettrait potentiellement de reconnaitre les symptomes décrits et de
consulter un professionnel de la santé. Une majorité des participantes explique avoir souffert de
regles trés douloureuses dés leur adolescence, parfois méme des 1'école primaire, et pense qu'il
aurait été possible de poser un diagnostic a cette période. L'accent mis sur la campagne de
sensibilisation dés un jeune age est par conséquent justifié. La campagne de sensibilisation pourrait
¢galement informer les médecins et infirmicres scolaires des signes précurseurs de 1’endométriose
chez les jeunes filles. En effet, nous pouvons souligner les caractéristiques communes de la maladie
chez plusieurs participantes, a savoir leur age précoce lors du déclenchement des menstruations et
une douleur intense. La campagne de communication pourrait mettre 1’accent sur I'importance de
reconnaitre ces caractéristiques potentiellement pathologiques et préconiser de ne pas les traiter

systématiquement avec des antidouleurs.

4) Améliorer le parcours de soins des femmes diagnostiquées

Le macro-environnement prend également en compte le parcours de soins des personnes
diagnostiquées. Comme le souligne le rapport du KCE (2024), les soins loco-régionaux doivent
comporter une approche multidisciplinaire de la maladie, notamment le suivi des patientes par un

psychologue, un sexologue ou un kinésithérapeute.

5) Améliorer les réseaux de soins pour I’endométriose

Une collaboration étroite entre les hopitaux de soins généraux et les cliniques spécialisées
parait étre une solution dans la prise en charge de la maladie. Comme le propose le rapport du KCE

(2024), cette collaboration permet une prise en charge rapide et efficace suite au diagnostic chez
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une patiente. Cette prise en charge doit étre optimisée par la transmission directe et transparente

d’informations entre établissements de santé et par la complémentarité de leur expertise.

6) Recherche sur I’endométriose

Le financement de la recherche sur 1’endométriose doit &tre majoré par des décisions
politiques. La recherche permettra potentiellement d’étudier les questions des facteurs causaux de la
maladie ou encore de permettre la découverte d’un traitement curatif. Plusieurs pistes de recherche
sont actuellement en cours. La mise sur le marché d’un test salivaire permettrait la détection
précoce de la maladie par sa facilit¢ d’utilisation (Inserm, 2018). Elle permettrait d’éviter une
biopsie pour détecter la présence d’endométriose, uniquement possible actuellement par voie
invasive. Selon I’Inserm (2018), un centre hospitalier frangais aborderait la question d’une méthode
de diagnostic non-invasive de I’endométriose. Ce diagnostic se ferait grace a un traceur de tissu
endométrial qui permettrait la détection de la maladie sous imageries médicales (Inserm, 2018).
L’Inserm (2018) souleve également la possible détection des genes responsables de la maladie par
des études japonaises et internationales (as cited in Inserm, 2018). La théorie génétique fut
notamment entendue chez certaines participantes qui ont expliqué avoir une mere ou une sceur
porteuse de la maladie. Une participante expliqua que son gynécologue fit un lien de causalité entre
son environnement direct et le déclenchement de son endométriose. La découverte du rdle réel de
I’environnement sur l’apparition de la maladie ou encore le rdle possible des perturbateurs
endocriniens reste une priorité pour la recherche scientifique et doit étre approfondie (Inserm,

2018).

7) Le congé menstruel en Belgique

L'introduction de ce type de congé serait encadrée par plusieurs conditions. La durée du
congé menstruel serait limitée a trois jours maximum. Le congé serait rémunéré a hauteur de la
totalité du salaire journalier. L'acces au cong¢ serait libre, c'est-a-dire qu'il ne serait pas conditionné
par un diagnostic ou un certificat médical. La demande de congé menstruel serait acceptable si la
possibilité de télé-travailler ne suffit pas a I'employée. Il permettrait aux femmes de ne pas avoir a
travailler en souffrant de régles douloureuses et de pouvoir prendre soin d'elles, sans subir de
répercussions financiéres ou professionnelles. Cette proposition découle d'une réflexion aprés

comparaison entre les pays européens et asiatiques ayant introduit le congé menstruel.
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6. CONCLUSION

L’objectif de ce mémoire était de répondre a la question suivante : « Comment les femmes
travailleuses atteintes d’endométriose percoivent-elles la prise en charge de la maladie en
Belgique ? ». Les différents entretiens soulignent une prise en charge de la maladie globalement
insatisfaisante pour les participantes. Premic¢rement, les entretiens mettent en évidence un manque
de connaissances et de reconnaissance de la maladie. Il parait alors crucial de renforcer la
sensibilisation du public et des professionnels de la santé a I'endométriose dans le but de réduire le
délai de diagnostic et d'assurer une prise en charge rapide. Cette sensibilisation permettrait d’éviter
une errance médicale notamment pour la plus jeune génération souffrant d’endométriose. Cela
implique la formation des médecins généralistes et des gynécologues dans la reconnaissance

précoce des symptomes de 1'endométriose afin de fournir des traitements adéquats.

Ensuite, il est crucial d'améliorer 1'acces a des centres spécialisés en endométriose, offrant
une prise en charge personnalisée pour toutes les femmes concernées. Il est également important de
poursuivre et de financer la recherche scientifique sur I'endométriose pour mieux comprendre ses
facteurs causaux, développer de nouveaux traitements et moyens de diagnostic, afin d’améliorer la

qualité de vie des femmes atteintes.

Les différents entretiens soulignent les difficultés rencontrées au travail du fait de la non-
considération de ’endométriose comme une maladie chronique. Il est des lors impératif de mettre
en place des politiques de santé qui reconnaissent l'endométriose comme une priorité de santé
publique. Cela comprend l’introduction d’un congé menstruel en Belgique et la mise en place
d’aménagements au travail comme des demi-journées de travail ou davantage de télétravail. Cela
comprend également le remboursement adéquat des traitements médicaux par les systémes de santé,
notamment les traitements alternatifs pour soulager la douleur. Une collaboration étroite entre les
décideurs politiques, les professionnels de la santé et les femmes atteintes d’endométriose

permettrait une meilleure approche de la maladie.

En conclusion, la prise en charge de l'endométriose des femmes travailleuses en Belgique
devrait essentiellement se baser sur la sensibilisation du grand public et du corps médical, la
reconnaissance de la maladie, le financement de la recherche scientifique et la mise en place de

politiques de santé publique.
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