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INTRODUCTION  

Ce mémoire de recherche permet de mettre en lumière les récits 
de femmes atteintes d'endométriose1, à la lumière de la sociologie. 
Avant de proposer de plus amples informations sur la recherche, 
sa pertinence sociologique et la structure de ce travail, il semble 
important de définir à quoi correspond l'endométriose.  

L'endométriose est une maladie chronique qui se caractérise 
par la présence de lésions et/ou nodules, dans la zone pelvienne, 
mais également dans d'autres endroits du corps (Galès, 2020, p. 
29). Une maladie chronique, contrairement à une maladie aiguë, 
qui a un début et une fin, ne peut être guérie : « une fois déclarée, 
s'il n'y a pas de traitement curatif, la maladie est dite "chronique" 
dans la mesure où elle va durer aussi longtemps que la vie de la 
personne » (Carricaburu et Ménoret, 2004, p. 93). La nature même 
des lésions de l'endométriose est inconnue, mais elles sont souvent 
présentées comme un tissu semblable à de l'endomètre. Malgré 
tout, on peut distinguer : « les endométrioses superficielles, qui 
infiltrent moins de cinq millimètres sous la surface pelvienne, et 
les endométrioses profondes, qui s'infiltrent à plus de cinq milli-
mètres » (Redwine, 2009 dans Galès, 2020, p. 29). Cette distinction 
n'établit pas de classement hiérarchique en fonction de la gravité 
ou des symptômes. Ces derniers sont d'ailleurs divers, mais les 
plus courants sont : les douleurs pelviennes chroniques, les 

● 
1J'ai demandé aux participantes quelles étaient leurs préférences d'appella-
tion. J'utiliserai les termes suivants pour parler d'elles : femmes atteintes d'en-
dométriose, femmes souffrant d'endométriose et endométriosiques. Dans 
l'étude je parle de femme, mais les personnes intersexes, les personnes non-
binaires ou encore les hommes transgenres peuvent être atteint-es de cette 
maladie.   
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dysménorrhées2, les dyspareunies3, l'infertilité, les troubles diges-
tifs/urinaires et les douleurs neuropathiques.  

Contrairement à ce que l'on pourrait penser, lorsque l'on en-
tend que " l'endométriose est une maladie à la mode", cette patho-
logie, en réalité, n'est pas récente. En effet, des descriptions de 
cette maladie sont faites dès l'Égypte Antique (Galès, 2020). C'est 
seulement au XIXe siècle qu'elle va être identifiée par un groupe 
de chercheurs français et considérée comme une maladie orga-
nique. Cependant, un basculement progressif va s'effectuer et les 
symptômes associés à l'endométriose vont être considérés comme 
de l'hystérie. Désormais, cela n'est plus le cas. En effet, aujour-
d'hui, plusieurs explications sur l'origine et le fonctionnement de 
l'endométriose existent, ce qui crée des conflits entre les spécia-
listes de santé et les amène à définir cette maladie comme une 
énigme (Whelan, 2007). Ainsi, diverses théories existent : les fac-
teurs environnementaux (Rier et al. 1993 dans Seear, 2009c), les 
facteurs génétiques, des souvenirs d'enfance refoulés ou des trau-
matismes sexuels (Northrup 1998 dans Seear, 2009c) et la théorie 
métaplastique4. Lorsqu'elles sont prises en compte simultanément, 
on parle de théorie multifactorielle (Galès, 2020). En France, c'est 
la théorie des menstruations rétrogrades5 qui prédomine chez les 
spécialistes de santé. 

● 
2 Les dysménorrhées correspondent aux douleurs liées aux menstruations. 
3 Les dyspareunies correspondent aux douleurs liées aux rapports sexuels. 
4 Cette théorie correspond à la présence de « restes embryonnaires résultant 
d’anomalies des canaux de Muller lors de leur développement ». Le lab de 
l'Endo. Endométriose : quelles sont les causes ? Le lab de l'Endo. https://www.le-
labdelendo.com/pages/quelles-sont-les-theories-scientifiques-sur-lendome-
triose [consulté le 05 août 2022]. 
5 « Cette dernière suppose que pendant les règles un saignement remontant 
par les trompes laisserait de la muqueuse utérine dans la cavité abdomino-
pelvienne qui se fixerait soit sur la membrane qui recouvre les organes abdo-
minaux (le péritoine) soit sur les organes du pelvis ». Le lab de l'Endo. En-
dométriose : quelles sont les causes ? Le lab de l'Endo. https://www.le-
labdelendo.com/pages/quelles-sont-lestheories-scientifiques-sur-len-
dometriose [consulté le 05 août 2022]. 
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Malgré le fait qu'on estime qu'une Française sur dix est atteinte 
d'endométriose6, cette maladie semble avoir été peu étudiée en 
sciences sociales. La sociologie et la psychologie anglophone, et 
dans une plus faible mesure, francophone, se sont intéressées à 
cette maladie. Certaines études ont exploré les causes et facteurs 
expliquant le retard de diagnostic d'endométriose, allant de la non-
prise en considération des douleurs jusqu'aux tabous liés aux 
menstruations. D'autres se sont penchées sur les répercussions de 
la maladie, en termes de qualité de vie, afin de montrer que vivre 
avec de l'endométriose n'était pas anodin. Cependant, l'analyse, à 
la fois du parcours de diagnostic, mais aussi de la vie quotidienne, 
semble n'avoir été que rarement faite. 

C'est pour cela que je me suis intéressée à l'ensemble de la tra-
jectoire de vie des femmes atteintes d'endométriose. Pour ce faire, 
je me suis posé la question de recherche suivante : Comment l'iden-
tité, le vécu et les pratiques des femmes atteintes d'endométriose évoluent durant 
le parcours de diagnostic et depuis l'annonce de ce dernier ? Pour répondre 
à cette question, qui m'a servi de fil rouge durant tout le processus 
de recherche, j'ai recueilli les témoignages de dix-huit femmes, par 
le biais d'entretiens qualitatifs semi-directifs. Adopter une ap-
proche qualitative semblait ici central pour récolter les récits, ainsi 
que les représentations et pratiques de ces femmes, âgées de 17 à 
54 ans, résidant en France et ayant un diagnostic officiel7 de l'en-
dométriose. Dans les études existantes, l'accent est souvent mis 
sur les symptômes et les conséquences sociales de la maladie. En 
m'inscrivant dans une perspective de sociologie de la santé, je sou-
haite prendre en compte les trois dimensions de la maladie, et des 

● 
6 Endofrance (mis à jour le 21 juillet 2021). Page d'accueil. Endofrance. 
https://www.endofrance.org [consulté le 3 novembre 2021]. Ici, on précise 
qu'une femme sur dix est concernée, en réalité ce chiffre correspond au 
nombre de femmes diagnostiquées. Le pourcentage réel est certainement 
sous-estimé, notamment en raison des difficultés d'accès au diagnostic, ainsi 
que du nombre de personnes asymptomatiques.   
7 Pendant longtemps, l'endométriose était confirmée uniquement par opéra-
tion. Désormais, les spécialistes de santé peuvent également poser un dia-
gnostic par un examen d'imagerie, comme cela a été le cas dans la plupart de 
mes entretiens. 
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vécus associés : la dimension physique/biologique (symptômes), 
la dimension sociale (les conséquences) et la dimension identitaire 
(conséquences sur l'identité). L'idée est d'avoir une vue globale, à 
la fois sur la trajectoire de vie, mais aussi sur les manières qu'ont 
les femmes de vivre l'endométriose. 

Au niveau de la structure, ce travail est divisé en six parties. 
Après cette partie introductive, je dresse une revue de la littérature, 
en sciences sociales, au sujet de l'endométriose. Cette dernière se 
focalise sur les causes de la difficulté d'accès au diagnostic, sur ses 
conséquences en termes de qualité de vie, ainsi qu'aux enjeux de 
pouvoir qui peuvent émerger entre les spécialistes de la santé et 
les endométriosiques. La partie méthodologique permet ensuite de 
détailler les coulisses de la recherche : du recrutement aux avan-
tages des entretiens en ligne, jusqu'au traitement et à la présenta-
tion des données. Ensuite, je présente les résultats de la recherche 
de manière chronologique, c'est-à-dire en suivant la trajectoire de 
la maladie. Premièrement, je m'intéresse aux spécificités d'accès au 
diagnostic, en soulevant les difficultés de perception des symp-
tômes, allant du non-visible à l'invisibilisé et en exposant l'évolu-
tion de l'engagement face aux symptômes. Deuxièmement, je 
questionne le potentiel de visualisation de l'endométriose qu'offre 
le diagnostic. Pour cela, je dresse l'expérience de l'annonce du dia-
gnostic, les différents dilemmes liés à la divulgation de la maladie 
et enfin les différentes manières par lesquelles les endométrio-
siques ont défini leur santé. Troisièmement, j'analyse la gestion 
quotidienne de l'endométriose. Pour cela, je mets en avant les spé-
cificités du parcours de soin, j'illustre les traces que la maladie peut 
avoir sur la vie quotidienne et sur le corps et pour finir je ques-
tionne la portée de l'endométriose au-delà du vécu individuel. Cela 
me permet de voir comment l'endométriose est rendue visible et 
est reconnue. Suite à cette restitution des résultats, je fais dialoguer 
les résultats obtenus avec ceux des recherches préexistantes. Pour 
finir, je propose une conclusion.
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LE VÉCU DES FEMMES ATTEINTES  
D’ENDOMÉTRIOSE AU PRISME DE LA  

LITTÉRATURE EN SCIENCES SOCIALES  

Les champs de recherche qui se sont intéressés à l'endométriose 
sont la gynécologie, la médecine, la santé reproductive et la psy-
chologie. Des apports sociologiques existent dans la littérature an-
glophone, mais ils restent restreints. Dans le champ sociologique 
francophone, cette question n'a que très peu été abordée. Pour 
cette revue de la littérature, je m'appuie sur les études sociolo-
giques, menées dans les pays francophones et anglophones, mais 
également celles menées dans d'autres disciplines (psychologie et 
gynécologie). Dans un premier temps, j'introduis les barrières qui 
peuvent perturber l'accès au diagnostic. Ensuite, j'expose les effets 
de l'endométriose sur différentes sphères de la vie quotidienne. 
Pour finir, je montre en quoi le fait d'avoir de l'endométriose sus-
cite des réactions ambivalentes chez les femmes concernées, allant 
d'un sentiment de perte de contrôle, à un sentiment d'empower-
ment. 

LES DIFFICULTÉS D’ACCÈS AU DIAGNOSTIC : 
CAUSES ET CONSÉQUENCES 

L'accès au diagnostic est relativement long, 7 ans en moyenne8. 
Dans cette partie, j'expose les causes de ce délai, à savoir la dis-
qualification des symptômes, ainsi que la normalisation des dou-
leurs des règles, par différentes acteur-trices. Puis, je soulève les 

● 
8  Endofrance (mis à jour le 21 juillet 2021). Page d'accueil. Endofrance. 
https://www.endofrance.org [consulté le 13 mai 2022]. 
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conséquences de l'attente du diagnostic et l'importance de ce der-
nier. 

 LA DISQUALIFICATION DES DOULEURS  
PAR LES SPÉCIALISTES DE SANTÉ   

Dans l'accès au diagnostic, une première barrière semble être ren-
contrée lors des consultations avec des spécialistes de santé, no-
tamment par le phénomène de disqualification qui en découle. 
Markovic et al. (2008), dans leurs entretiens auprès de trente Aus-
traliennes soulèvent le fait que les douleurs liées à l'endométriose 
sont souvent reléguées au rang des troubles psychologiques : « 
l'endométriose est l'une des nombreuses maladies pour lesquelles 
les professionnels de la santé discréditent souvent les expériences 
des patientes et les qualifient de psychosomatiques »9(p. 359). Co-
ville (2018), dans son récit autour de sa propre situation expose 
également la disqualification des douleurs comme un frein d'accès 
au diagnostic. Cette situation est causée par le fait qu'il n'existe « 
aucun outil universel de mesure de la douleur permettant d'évaluer 
objectivement le niveau de douleur déclaré par les femmes »10 
(Whelan, 2003 dans Markovic et al., 2008, p. 350). Des focus 
groups, auprès d'adolescent-es new-yorkais-es qui ont eu à évaluer 
les douleurs d'adolescentes ayant de l'endométriose, permettent 
également d'insister sur le fait que ces douleurs ne sont pas visibles 
et peuvent donc « faire l'objet d'une plus grande incrédulité que les 
symptômes qui apparaissent au grand jour »11 (Baker et al., 2018, 
p. 6). Une autre composante de la douleur est que son expression 
varie en fonction de différents facteurs comme le genre, la classe 
et l'âge (Rhudy et Williams, 2005 dans Markovic et al., 2008). Les 

● 
9 Version originale (traduite avec DeepL) : « endometriosis is one of the 
many conditions in which health professionals often discredit patients " ex-
periences and label them as psychosomatic " ». 
10 Version originale (traduite avec DeepL) : « any universal pain measurement 
tool to assess objective-ly the level of pain that women report ». 
11 Version originale (traduite avec DeepL) : « be subject to more disbelief 
than symptoms that appear in plain sight ». 
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douleurs exprimées par les femmes semblent être moins prises au 
sérieux que celles des hommes (Ben-delow, 1993 dans Markovic 
et al., 2008) et les douleurs exprimées par les personnes apparte-
nant à des milieux socio-économiques défavorisés semblent être 
prises moins au sérieux que celles des groupes favorisés (William-
son et al., 2006 dans Markovic et al., 2008). Dans ces situations, la 
contestation de l'avis des professionnel-les de santé est donc plus 
ou moins évidente. Les résultats de l'étude de Markovic et al. 
(2008) montrent que pour les femmes des milieux économique-
ment défavorisés, il n'est pas aisé de demander l'expertise d'autres 
spécialistes de santé : « parce qu'elles n'avaient accès qu'à un seul 
médecin et que, par conséquent, même si elles avaient contesté le 
résultat de la consultation, elles n'auraient pas des possibilités illi-
mitées de demander un deuxième avis »12 (Markovic et al., 2008, 
p. 356). Ces chercheurs et chercheuses soulèvent également l'im-
portance de l'âge en exposant le fait que la contestation des avis 
médicaux, dans leur étude, avait été principalement faite par des 
adultes et non des adolescentes (Markovic et al., 2008). De plus, la 
disqualification des douleurs des femmes lors des consultations 
médicales va renforcer le sentiment de méfiance ou d'insécurité 
lors des futures consultations (Seear, 2009b, p.1225) et les dia-
gnostics faussement négatifs vont être d'autant plus inacceptables 
(Moreira et São Bento, 2017). 

LA NORMALISATION DES DOULEURS DE RÈGLES 

Les douleurs menstruelles sont banalisées, c'est-à-dire que les 
femmes souffrant de ces dernières s'entendent dire qu'elles ont 
« juste des règles douloureuses » 13 (Cole et al., 2018, p. 1369), 
« « c'est comme ça », « ça passera après le mariage », « les femmes 
sont nées pour supporter la douleur », « les menstruations ne sont 

● 
12 Version originale (traduite avec DeepL) : « because they only had had ac-
cess to one doctor, and so even if they had questioned the outcome of the 
consultation, they had limited options to seek a second opinion » . 
13 Version originale (traduite avec DeepL) : « just’ had painful periods ». 
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pas une maladie » »14 (Moreira et São Bento, 2017, p. 3028). Dans 
le cas de l'endométriose, ces remarques participent à la complexi-
fication de l'accès au diagnostic, puisque l'un des symptômes de 
l'endométriose peut être les dysménorrhées. Distinguer le carac-
tère normal, ou non, de la douleur n'est donc pas aisé pour les 
personnes concernées (Seear, 2009b). De plus, le poids des tabous 
influence cette situation délicate. En effet, l'endométriose est une 
maladie qui touche la sphère intime, en questionnant les menstrua-
tions et la sexualité féminine, entre autres, qui sont des théma-
tiques relativement invisibilisées par la société. Baker et al. (2018) 
expliquent que les adolescent-es sont tous et toutes d'accord avec 
le fait que les menstruations sont stigmatisées et qu'elles sont gé-
néralement comparées à une réduction des capacités : « les règles 
sont souvent associées à la faiblesse et considérées comme ta-
boues parce qu'elles concernent une question de santé féminine et 
l'anatomie féminine »15 (Baker et al., 2018, p. 5). Par conséquent, 
parler de ses menstruations peut être un exercice compliqué lors 
d'une consultation médicale (Seear, 2009b). Cependant, même 
lorsque ce tabou semble avoir été dépassé lors d'un rendez-vous 
avec un-e médecin, la normalisation des douleurs persiste. Cox et 
al. (2003b dans Markovic et al., 2008) s'intéressent au fait qu'il est 
difficile, pour les femmes, de prouver aux spécialistes de santé que 
leurs douleurs sont réelles. Les femmes regrettent ainsi de devoir 
« convaincre un médecin - ou un certain nombre de médecins - 
que leur expérience subjective ou leur sensibilité est "réelle" et 
qu'elle nécessite une attention particulière »16 (p. 350). Les femmes 
de l'entourage semblent elles aussi avoir un rôle dans la banalisa-
tion et la normalisation des douleurs menstruelles. En effet, les 

● 
14Version originale (traduite avec DeepL) : « "woman suffers", "that’s the 
way it is", "it will pass after the wedding", "women were born to endure 
pain", "menstruation is not a disease, it is women’s health" » .   
15 Version originale (traduite avec DeepL) : « periods are often associated 
with weakness and conside-red taboo because they concern a female health 
issue and female anatomy » . 
16Version originale (traduite avec DeepL) : « to convince a doctor – or a 
number of doctors – that their subjective experience or sensibility is ‘real’ 
and requiring further attention » .   
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mères et les amies sont les premières avec qui le sujet des mens-
truations est discuté, mais également les premières à considérer 
que les douleurs associées sont normales (Markovic et al., 2008 et 
Seear, 2009b).  

Des explications peuvent être données à cela : le tabou autour 
des menstruations et l'étiquette menstruelle. Concernant le tabou, 
« les femmes peuvent simplement normaliser la douleur des autres 
en raison de leur propre malaise à en parler »17 (Seear, 2009b, 
p.1223). Puisque les femmes savent que l'expérience des règles 
peut être source de discréditation, elles encouragent donc les plus 
jeunes à adopter des stratégies : « en restant au lit, en prenant des 
analgésiques et en restant tranquille »18 (Seear, 2009b, p.1224), afin 
d'éviter de rendre visible les menstruations. Ce phénomène peut 
être résumé sous le concept d'étiquette menstruelle, développé par 
Law (1990 dans Seear, 2009b), correspondant au fait que « les 
mères et d'autres femmes ne font que faciliter l'adoption, par les 
jeunes femmes, d'une pratique de dissimulation, étant donné 
qu'elles savent déjà que les femmes qui rendent leurs menstrua-
tions visibles risquent d'être ostracisées »19 (p.1224).  

L’IMPORTANCE DU DIAGNOSTIC  

Ballard et al. (2006), dans leurs entretiens avec trente-deux An-
glaises, diagnostiquées ou non diagnostiquées, mettent en lumière 
le fait que le non-diagnostic conduit à un sentiment de ne pas être 
prise au sérieux, d'incertitude vis-à-vis du rapport au futur et de 
crainte d'une maladie encore plus grave. Ces réactions permettent 

● 
17 Version originale (traduite avec DeepL) : « women may simply normalise 
each other’s pain because of their own discomfort in discussing it » . 
18 Version originale (traduite avec DeepL) : « through remaining in bed, tak-
ing analgesics and staying quiet ». 
19 Version originale (traduite avec Deepl) : « mothers and other women are 
simply facilitating younger women to adopt a practice of concealment, based 
upon what they already know that women who make their menstruation vis-
ible might be ostracised ». 
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donc de saisir l'importance du diagnostic, après une errance médi-
cale, fréquente dans les cas d'endométriose. Malgré le fait que les 
femmes soient souvent déçues de la manière dont le diagnostic est 
posé, notamment par le manque d'informations données (Cole et 
al., 2018 et Kagee et Roomaney, 2018), le diagnostic représente un 
« tournant décisif »20 (Whelan, 2007, p. 976) dans la vie des per-
sonnes concernées. En effet, le diagnostic est bénéfique dans le 
sens qu'il permet de valider le vécu et les douleurs (Whelan, 2007, 
Coville, 2018 et Kagee et Roomaney, 2018), de donner un sens de 
contrôle sur les symptômes (Ballard et al., 2006, Whelan, 2007 et 
Kagee et Roomaney, 2018) et « d'être soulagée que ce ne soit pas 
un cancer » (Ballard et al., 2006, p. 1299). En effet, poser un dia-
gnostic permet « d’administrer la preuve de la pathologie » (Mille-
pied, 2020, p. 7). 

Pour conclure cette section, on peut retenir que l'accès au dia-
gnostic de l'endométriose est rendu complexe, à cause de diffé-
rents facteurs. Tout d'abord, les douleurs liées à l'endométriose 
sont souvent disqualifiées par les spécialistes de santé, étant donné 
qu'il n'existe pas de mesure universelle de la douleur, mais aussi 
par rapport au caractère genré de l'expression de la douleur et de 
la prise en considération de cette dernière. La normalisation des 
douleurs menstruelles, par les médecins, mais aussi par les femmes 
de l'entourage, renforce la difficulté de distinction des douleurs 
normales et pathologiques. Tous ces facteurs ne sont pas sans con-
séquence. En effet, pour les femmes en attente de diagnostic, cette 
non-prise au sérieux des douleurs participe à une incertitude en-
vers le futur et à des inquiétudes concernant l'état de santé. Dans 
ce contexte, le diagnostic est donc vécu comme un soulagement 
permettant de valider les douleurs ressenties. 

● 
20 Version originale (traduite avec DeepL) : « key turning point » . 
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LES EFFETS DE L’ENDOMÉTRIOSE SUR LES  
DIFFÉRENTES SPHÈRES DE LA VIE QUOTIDIENNE  

Les études réalisées en sciences sociales témoignent du boulever-
sement que représente l'endométriose dans la vie quotidienne des 
personnes concernées. Cela est confirmé par Fisher et al. (2015) 
qui, dans une revue systématique de la littérature qualitative sur 
l'endométriose, soulèvent le fait que « dans toutes les études exa-
minées, il est clair que l'endométriose affecte tous les domaines de 
la vie d'une femme, en particulier la vie sexuelle, la vie sociale et la 
vie professionnelle » 21  (p. 228). Dans cette partie, je donne 
l'exemple de différentes sphères dans lesquelles l'endométriose 
joue un rôle : la sphère professionnelle/ scolaire, la sphère intime 
et la sphère sociale. Je m'intéresse également aux pratiques de ges-
tion des symptômes que les femmes atteintes d'endométriose met-
tent en place. 

L’AVENIR PROFESSIONNEL ET LA VIE SOCIALE REMIS 
EN CAUSE 

Romerio (2020), grâce à une enquête par questionnaire en France 
relève que « près de la moitié (49 %) affirme que l’endométriose 
les a gênées dans leur carrière professionnelle » (p. 3). En effet, 
cette maladie chronique peut être une barrière au travail, ou à 
l'école, car elle « entraîne des pertes de concentration, des impos-
sibilités à tenir une posture de travail à cause de douleurs, ou en-
core des troubles digestifs et urinaires handicapants et perçus 
comme honteux » (ibidem). Cela a des conséquences écono-
miques, mais également des conséquences sur la suite du parcours 
professionnel. Au niveau des répercussions économiques, « un 
certain nombre de femmes semblaient éprouver des difficultés fi-
nancières à la suite de la décision de réduire leur charge de travail 

● 
21 Version originale (traduite avec DeepL) : « across the reviewed studies, it 
was clear that endome-triosis affected all areas of a woman's life, most nota-
bly sex life, social life and work life » . 
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ou parce que, dans certains cas, elles étaient incapables de travailler 
et bénéficiaient d'une pension de maladie ou d'invalidité »22 (Seear, 
2009c, p. 374). Au niveau familial, il y a donc des conséquences 
sur le revenu du foyer (Gilmour, 2008 et Denny et al., 2016). L'ap-
parition de l'endométriose durant l'adolescence affecte également 
la scolarité des personnes concernées (Markovic et al., 2008) et sur 
le long terme peut avoir des répercussions sur les projets profes-
sionnels (Gilmour, 2008). Certaines stratégies individuelles peu-
vent être mises en place pour essayer de minimiser les répercus-
sions de la maladie sur la vie professionnelle : « les femmes ont 
souligné l'importance de se ménager pour donner la priorité à la 
capacité de travailler, et nombre d'entre elles ont indiqué que les 
pauses telles que les week-ends et les vacances étaient consacrées 
à la récupération afin d'être en mesure de fonctionner les jours de 
travail »23 (Cole et al., 2018, p. 1371). Des stratégies à une échelle 
plus élevée peuvent être mises en place, avec des adaptations et 
aménagements. Cependant, les endométriosiques n'en bénéficient 
pas étant donné que « 82 % d’entre elles ont des réticences à de-
mander des arrêts maladie à leur médecin pendant des crises » (Ro-
merio, 2020, p. 3). Une raison à cela est que pour demander un 
arrêt, la maladie doit être divulguée et rendue publique, ce qui n'est 
pas sans conséquence et peut conduire à de la « discrimination [un] 
jugement moral [du] déclassement [du] chômage [à la] modifica-
tion des ambitions profession-nelles » (Portsmouth, 2016 dans 
Romerio, 2020, p. 2). De plus, les symptômes de l'endométriose, 
touchant à la sphère intime, peuvent être difficiles à révéler (Gil-
mour, 2008). Pour minimiser les retombées des symptômes sur la 
vie professionnelle et scolaire, les femmes atteintes d'endomé-
triose évitent les événements sociaux, afin de conserver de 

● 
22 Version originale (traduite avec DeepL) : « a number of the women ap-
peared to be experiencing financial difficulties as a consequence of the deci-
sion to reduce their workload, or because, in some cases, they were unable 
to work and were on a sickness or disability support pension » . 
23 Version originale (traduite avec DeepL) : « women stressed the importance 
of pacing themselves to prioritise ability to work, and many reported that 
breaks from work such as weekends and holidays were spent recovering so 
as to be able to function on working days » . 
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l'énergie (Cole et al., 2018). La conséquence à cela est un sentiment 
d'isolement (ibidem), renforcé par le fait que, généralement, ces 
femmes sont les seules de leur entourage à souffrir de cette mala-
die (Kagee et Roomaney, 2018). 

DYSPAREUNIES : LA SPHÈRE PRIVÉE BOULEVERSÉE ? 

De nombreuses études ont montré que les femmes ayant de l'en-
dométriose pouvaient souffrir de dyspareunies, c'est-à-dire ressen-
tir des douleurs lors des rapports sexuels, mais également plusieurs 
heures/jours après (Denny et Mann, 2007, Markovic et al., 2008, 
Fisher, 2009 et Kagee et Roomaney, 2018). Le plaisir sexuel fémi-
nin (Christophe et al., 2022), l'intimité et la sexualité des couples 
ne semblent pas seulement affectés par la dyspareunie. En effet, 
d'autres symptômes tels que la fatigue chronique, ou bien les chan-
gements d'humeur liés à la prise de médicament peuvent réduire 
le désir (Denny et al., 2016). Denny et al. (2016) précisent que l'en-
dométriose peut être perçue comme une « perturbation des rela-
tions sexuelles »24 (p. 725) parce que cela peut générer des conflits, 
de l'incompréhension, de l'anxiété anticipatoire pour les femmes 
(Christophe et al., 2022) ainsi que de la frustration pour leur par-
tenaire (Denny et al., 2016 et Christophe et al., 2022). Kagee et 
Roomaney (2018), à l'aide d'entretiens psychologiques auprès de 
vingt-cinq femmes vivant en Afrique, exposent également le fait 
que cela peut conduire à un évitement des rapports sexuels, de la 
part des femmes, et donc affecter la relation. Malgré tout, certains 
couples s'adaptent à la situation et cultivent la proximité autre-
ment. Cela peut passer par des alternatives aux relations sexuelles 
avec pénétration, ce qui est notamment le cas pour les femmes 
plus âgées, qui mettent en avant d'autres qualités importantes de 
leurs relations (Denny et Mann, 2007, p. 192), mais également par 
une communication et du soutien (Christophe et al., 2022, p. 71). 
Ce phénomène, c'est-à-dire le fait de de « réduire l'importance du 

● 
24 Version originale (traduite avec DeepL) : « disruption to sexual relation-
ships » . 
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sexe dans une relation »25 (p. 729) a également été observé chez 
les conjoints (Denny et al., 2016). D'autres problématiques peu-
vent être soulevées pour les adolescentes ayant de l'endométriose. 
En effet, selon les adolescent-es interviewé-es par Baker et al. 
(2018), les jeunes filles concernées par l'endométriose et les dys-
pareunies, se sentent probablement différentes de leurs pairs, 
n'osent pas en parler à leurs partenaires sexuels et encore moins à 
leurs parents, « à cause de la stigmatisation liée au sexe chez les 
adolescents »26 (p. 8).  

Étant donné qu'un des symptômes de l'endométriose peut être 
l'infertilité, cette thématique peut également soulever des ques-
tionnements. Cela a conduit certains couples à avoir des enfants 
plus tôt que prévu (Denny et al., 2016). De plus, la question de la 
fertilité ne provoque pas la même réaction chez les hommes et les 
femmes : les hommes éprouvent de la tristesse et de la déception 
et les femmes éprouvent une profonde détresse (Denny et al., 
2016). Cela semble affecter plus grandement les femmes en raison 
des attentes de genre : « l'infertilité réelle ou anticipée a eu un im-
pact sur l'exécution, par les femmes, des scénarios de genre domi-
nant associés au rôle d'épouse ou de petite amie »27 (Denny et al., 
2016, p. 727) et de la sensation de ne pas pouvoir être une mère 
efficace (Kagee et Roomaney, 2018). 

LES PRATIQUES DE QUESTION DES SYMPTÔMES  

Les traitements contre l'endométriose soulagent les symptômes, 
mais ne permettent pas de guérir (Lemaire, 2004, Markovic et al., 
2008 et Collin et al., 2018 dans Christophe et al., 2022). Les deux 

● 
25 Version originale (traduite avec DeepL) : « reduced the importance of sex 
in a relationship » . 
26 Version originale (traduite avec DeepL) : « because of the stigma related 
to teenage sex » . 
27 Version originale (traduite avec DeepL) : « actual or anticipated infertility 
impacted on women’s performance of dominant gender scripts associated 
with being a wife or girlfriend » . 
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traitements majeurs proposés après un diagnostic sont le traite-
ment médical (Markovic et al., 2008), afin de supprimer le cycle 
menstruel, ou le traitement chirurgical (Markovic et al., 2008), 
comme l'ablation ou bien encore l'hystérectomie (Seear, 2009a). 
Ces traitements, d'après une enquête par questionnaire auprès de 
Norvégiennes, semblent être efficaces (Fagervold, 2009), mais ne 
sont pas toujours nécessaires étant donné que certaines femmes 
n'ont pas de douleur liée à l'endométriose (ibidem). Lorsque les 
symptômes de la maladie viennent retentir sur le quotidien, les 
personnes concernées souhaitent agir, sur leur mode de vie, pour 
améliorer la qualité de cette dernière : « des changements dans le 
mode de vie ont dû être effectués »28 (Gilmour, 2008, p. 446). C'est 
donc pour cela que l'on constate une augmentation de l'utilisation 
de thérapie alternative, pour soulager l'endométriose (Cagliarini et 
al., 2003), tels que « l'acupuncture, la naturopathie, la méditation, 
le régime alimentaire, le drainage lymphatique, le massage, la phy-
tothérapie chinoise, la tisane de pissenlit, le Reiki, le toucher thé-
rapeutique, l'aromathérapie, les vitamines et la guérison spirituelle 
»29 (Cagliarini et al., 2003, p. 65). Cela peut avoir des effets béné-
fiques : « leur vie a été radicalement améliorée par la modalité qu'ils 
ont choisie »30 (Seear, 2009c, p. 378), mais également des effets 
négatifs, avec une impression d'avoir    « un style de vie monastique 
»31 (Seear, 2009c, p. 378) et également des coûts économiques éle-
vés (Cagliarini et al., 2003). La gestion des symptômes peut égale-
ment passer par un « pèlerinage thérapeutique »32 (Moreira et São 
Bento, 2017, p. 3026), qui correspond au fait de devoir changer de 

● 
28 Version originale (traduite avec DeepL) : « changes in lifestyle had to be 
made » . 
29  Version originale (traduite avec DeepL) : « acupuncture, naturopathy, 
meditation, diet, lymphatic drainage, massage, Chinese herbal medicine, dan-
delion tea, Reiki, healing touch, aromatherapy, vita-mins and spiritual heal-
ing» . 
30 Version originale (traduite avec DeepL) : « their lives were radically im-
proved by their chosen mo-dality » . 
31 Version originale (traduite avec DeepL) : « self-denial monastic kind of 
lifestyle » . 
32 Version originale (traduite avec DeepL): « therapeutic pilgrimage » . 
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spécialiste de santé pour trouver celui ou celle qui correspondra 
au mieux aux besoins et qui proposera des techniques et traite-
ments efficaces. L'entourage peut également être un soutien dans 
le quotidien, pour la réalisation de tâches rendues complexes par 
la maladie (Kagee et Roomaney, 2018). Cependant, les femmes 
comptent rarement sur cette aide pour gérer leur santé (Seear, 
2009a). 

Pour conclure cette section, on peut retenir que l'endométriose, 
pour les personnes symptomatiques, n'est pas sans conséquence 
sur la vie quotidienne. En effet, ces symptômes peuvent venir per-
turber la vie professionnelle et donc engendrer des problèmes fi-
nanciers. De plus, les dyspareunies peuvent causer des perturba-
tions dans la vie sexuelle et l'intimité. Face à ces conséquences, des 
stratégies sont parfois mises en place, comme le fait de conserver 
son énergie en évitant certains événements sociaux ou en dimi-
nuant l'importance des rapports sexuels au sein du couple. De 
plus, des traitements médicaux existent pour soulager l'endomé-
triose et les alternatives thérapeutiques prennent de l'ampleur. 

LES ENJEUX DE POUVOIR SOULEVÉS PAR L’ENDO-
MÉTRIOSE  

L'endométriose semble également soulever des enjeux de pouvoir. 
Dans cette partie, je mets en avant la remise en cause du savoir 
biomédical par les endométriosiques, je montre les spécificités de 
la recherche d'informations autour de la maladie et j'expose l'ambi-
valence que représente cette responsabilisation supplémentaire. 

LA REMISE EN CAUSE DU SAVOIR BIOMÉDICAL  

Au cours des années, la médecine s'est modifiée. Elle est passée 
d'une « objectivité construite dans la proximité avec les patient·e·s, 
où l’autorité médicale est légitimée par l’expérience clinique » (Mil-
lepied, 2020, p. 15), à une « objectivité passant par la mise à dis-
tance des patient·e·s et le recours à la médecine basée sur les 
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preuves » (ibidem). Désormais, la consultation médicale repose 
donc sur une « relation asymétrique de pouvoir » (Moreira et São 
Bento, 2017, p. 3025) découlant de la dichotomie entre « domi-
nant/ fort/autoritaire, du côté de la science » (Oliveira, 2000 dans 
Moreira et São Bento, 2017, p. 3024) et « dominé/faible/soumis, 
du côté de la patient-e »33 (ibidem). Le savoir biomédical, qui cor-
respond aux savoirs véhiculés par les médecins (concernant la 
santé, les maladies et les traitements), prévaut donc sur les con-
naissances de la femme sur sa propre santé (Moreira et São Bento, 
2017). Il peut donc être complexe, lors d'une consultation médi-
cale, de parler de ses symptômes de peur que les connaissances 
apportées soient insuffisantes (Kagee et Roomaney, 2018) ou non-
prises au sérieux. Dans le cas de l'endométriose, certaines femmes 
contournent ce discours biomédical en recherchant des alterna-
tives thérapeutiques (Markovic et al., 2008 et Seear, 2009c), par 
exemple. Cela est renforcé par le fait que les médecins manquent 
d'informations au sujet de l'endométriose et ne prennent pas en 
considération le vécu des personnes concernées (Gilmour, 2008, 
Markovic et al., 2008 et Seear, 2009c). Le non-consensus des pro-
fessionnel-les de santé autour des traitements est aussi une cause 
de la remise en question du discours biomédical (Seear, 2009c, p. 
379). Toutes ces raisons amènent à un sentiment de « se sentir 
"abandonnées" par le système de soins de santé en général »34 
(Cole et al., 2018, p. 1369). Il est tout de même important de noter 
que cette remise en cause n'est pas toujours possible. En effet, ce 
sont surtout les femmes « ayant un niveau d'éducation plus élevé 
et un emploi dans le domaine de la santé » (Peters et al., 1998 dans 
Markovic et al., 2008, p. 363) qui sont « plus susceptibles de 

● 
33 Version originale (traduite avec DeepL) : « asymmetrical relationship of 
power" "dominant/ strong/authoritarian side of science/ health figure (rep-
resented by institutions and their professio-nals, regardless of gender)" "domi-
nated/weak/submissive woman/ patient ». 
34 Version originale (traduite avec DeepL) : « felt "let down" by the health 
care system in general » . 
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remettre en question le rejet de leurs symptômes par les médecins 
»35 (ibidem).  

LA RECHERCHE D’INFORMATION AUTOUR 
 DE LA MALADIE  

L'étude quantitative de Lemaire (2004), autour des douleurs et des 
émotions associées à l'endométriose, permet de montrer que le fu-
tur avec la maladie peut générer des incertitudes, avec, par 
exemple, des questionnements sur le pourquoi et le comment de 
l'arrivée de l'endométriose (Kagee et Roomaney, 2018). Mais, elle 
peut également découler du manque d'informations autour de l'en-
dométriose et donc engendrer de l'anxiété (Kagee et Roomaney, 
2018). C'est donc cette incertitude, ainsi que la déception à l'égard 
du savoir biomédical qui conduit les femmes à devenir les propres 
expertes de leur endométriose (Deevey, 2005, Whelan, 2007 et 
(Sbaffi et King, 2020). Cela passe notamment par la recherche 
d'informations sur la gestion des symptômes (Sbaffi et King, 2020, 
p. 384). Selon Whelan (2007), les livres de patientes expertes re-
présentent donc un outil très utile. De plus, Internet semble être 
un moyen central dans la recherche d'informations et pour l'acqui-
sition d'une expertise. Galès (2020), en parlant de son propre par-
cours, précise que : « sans Internet je n'aurais pas eu mon diagnos-
tic. Sans Internet je n'aurais pas eu accès à tous ces ouvrages étran-
gers. Sans Internet je n'aurais pas pu communiquer avec les grands 
noms de l'endométriose, qui m'ont tant appris. Sans Internet je ne 
serais pas devenue patiente experte » (p. 231). Sbaffi et King 
(2020), dans leur étude aux États-Unis, soulèvent l'importance des 
sites certifiés concernant l'endométriose et des groupes associés, 
pour les endométriosiques. Deevey (2005) expose également 
l'émergence croissante des sites personnels sur le partage et le té-
moignage de sa propre maladie. Être membre d'une association de 

● 
35 Version originale (traduite avec DeepL) : « with higher education and 
health- related employment, were more likely to question doctors’ dismissal 
of their symptoms ». 
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patientes, d'après Lemaire (2004), permet d'acquérir de nom-
breuses connaissances et donc de réduire l'incertitude liée aux 
manques d'informations sur l'endométriose. Cependant, devenir 
experte peut être complexe, car pour cela, il faut comprendre la 
maladie et donc comprendre le jargon médical (Whelan, 2007). 

RESPONSABILISATION : CULPABILITÉ  
OU EMPOWERMENT ?  

De nos jours, les individus doivent être de plus en plus respon-
sables vis-à-vis de leur santé : « l'individu a le choix de préserver 
sa capacité physique en cas de maladie »36 (Petersen, 1997, p. 198 
dans Seear, 2009a, p. 197). Pour cela, ils doivent éviter les risques 
(Seear, 2009c), s'autogérer et respecter le discours biomédical. 
Cette responsabilisation autour de la santé est ressentie plus ou 
moins positivement. Dans le cas de l'endométriose, la gestion de 
la maladie, pour certaines, peut être vécue comme un troisième 
travail, en plus du travail rémunéré et du travail domestique non 
rémunéré (Seear, 2009a). Elle représente en effet une charge de 
travail supplémentaire liée à la gestion d' « avis multiples, lourds et 
contradictoires sur ce qui pourrait constituer un facteur de risque 
d'endométriose »37 (Seear, 2009a, p. 200). Un sentiment de culpa-
bilité peut donc émerger de l'impossibilité d'éviter tous les risques 
(Seear, 2009c). À l'inverse, devenir experte de sa maladie, avec les 
responsabilités qui en découlent, peut être perçu comme un em-
powerment (Cagliarini et al., 2003, Gilmour, 2008). Cela ne rend 
pas la vie plus facile (Cagliarini et al., 2003), mais permet au moins 
d'apprendre à vivre avec (Gilmour, 2008), de « prendre davantage 
soin d'elles-mêmes et de leur corps »38 (Seear, 2009a, p. 199) tout 

● 
36 Version originale (traduite avec DeepL) : « the individual has choice in 
preserving his or her physi-cal capacity from the event of disease ». 
37 Version originale (traduite avec DeepL) : « multiple, cumbersome and con-
tradictory advices about what might constitute a risk factor for endometrio-
sis ». 
38 Version originale (traduite avec DeepL) : « taking greater care of their 
selves and bodies ». 
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en « développant des critères pointus pour choisir les profession-
nels »39 (Moreira et São Bento, 2017, p. 3028). 

Pour conclure cette section, on peut retenir que la maladie de 
l'endométriose soulève des questions de pouvoir. Tout d'abord, la 
relation patiente-médecin est asymétrique, du fait de la valorisa-
tion des savoirs biomédicaux, au profit des connaissances que les 
patientes ont de leur propre corps. Malgré tout, certaines femmes 
remettent en cause ce discours biomédical en s'informant autour 
des symptômes de la maladie et des alternatives thérapeutiques 
existantes. Cette recherche d'informations est également impulsée 
par le manque d'informations données par les spécialistes de santé 
et se réalise en grande partie par le biais d'Internet. Cette respon-
sabilisation, c'est-à-dire le fait de devoir comprendre l'endomé-
triose et s'autogérer dans les traitements, peut être vécue comme 
une source de culpabilité, ou bien comme un moyen de prendre le 
contrôle de son propre corps. 

PROBLÉMATIQUE  

L'endométriose affecte la qualité de vie des personnes concernées. 
Tout commence par une période d'attente de diagnostic relative-
ment importante. Cette dernière s'explique notamment par l'im-
possibilité de mesurer une douleur qui ne laisse pas de traces, mais 
également par la normalisation des douleurs des femmes par les 
spécialistes de la santé et par l'entourage. En effet, les tabous au-
tour des menstruations amènent à cacher, autant physiquement 
que dans la parole, ce phénomène et à ne pas questionner les dou-
leurs qui peuvent y être liées. Ensuite, les répercussions sur la vie 
quotidienne sont présentes dans différentes sphères - à l'école, au 
travail, dans relations sexuelles et la vie sociale - et peuvent con-
duire à des difficultés économiques : l'endométriose est coûteuse 

● 
39 Version originale (traduite avec DeepL) : « to develop sharp assessments 
and criteria to choose professionals » . 
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et perturbe la vie quotidienne des femmes »40 (Lemaire, 2004, p. 
72). Pour faire face aux symptômes, les personnes concernées 
peuvent mettre en place diverses stratégies. Par exemple, pour 
conserver leur énergie, elles peuvent réduire leur participation à 
des événements sociaux, ce qui, par conséquent, conduit à un sen-
timent d'isolement social. Au niveau des informations à disposi-
tion, celles-ci sont généralement recherchées directement par les 
femmes elles-mêmes. Cela s'explique par la perte de confiance vis-
à-vis de certains spécialistes de santé, parfois leur manque de con-
naissance au sujet de l'endométriose, mais également par une vo-
lonté de comprendre la maladie et ainsi mieux gérer les symp-
tômes. Cette responsabilisation autour de la maladie, plus ou 
moins imposée, n'est pas vécue de la même manière par toutes les 
endométriosiques. En effet, cela peut être aussi bien une source 
de pression, liée au fait de devoir éviter les risques en permanence, 
qu'un moyen d'empowerment, c'est-à-dire une manière de re-
prendre possession de son corps par le biais des connaissances. 

Ces apports de la littérature en sciences sociales, autour de l'en-
dométriose, bien que nécessaire, peuvent être questionnés. En ef-
fet, par le biais de mes lectures, mais également grâce à une revue 
de la littérature systématique de Fisher et al. (2015), j'ai pu soulever 
quelques limites. Les recherches sur les répercussions psycholo-
giques sont peu présentes (Fisher et al., 2015) (bien qu'elles repré-
sentent une grande part de ma revue de la littérature) et se basent 
fréquemment sur l'échelle de la qualité de vie et les douleurs asso-
ciées. Même si une recherche a été réalisée au Brésil et une en 
Afrique, les autres sont majoritairement réalisées dans des « pays 
à haut revenu : le Royaume-Uni (n=7), l'Australie (n=7), la Nou-
velle-Zélande (n=2), le Canada (n=1) et la France (n=1) »41 (Fis-
her et al., 2015, p.227). En plus d'une certaine homogénéité dans 
les pays étudiés, les participantes ont généralement le même profil. 

● 
40 Version originale (traduite avec DeepL) : « endometriosis is costly and dis-
ruptive to women’s daily lives ». 
41 Version originale (traduite avec DeepL) : « high-income countries: the UK 
(n=7), Australia (n=7), New Zealand (n=2), Canada (n=1) and France (n=1) 
». 
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Ainsi, il y a peu de récits « d'adolescentes et de femmes ménopau-
sées, de femmes issues de milieux socio-économiques défavorisés 
et de femmes qui ne s'identifient pas comme étant de race blanche 
ou hétérosexuelle, et en incluant uniquement des femmes prove-
nant de cliniques de traitement spécialisées ou de groupes de sou-
tien»42 (ibidem, p. 232) qui sont recueillis dans les études sur l'en-
dométriose. Dans plusieurs études également les femmes devaient 
être majeures et avoir été diagnostiquées par chirurgie, afin de 
pouvoir participer. Un autre aspect commun aux études menées 
est qu'elles s'intéressent, généralement, soit au délai de diagnostic, 
soit aux conséquences sur la vie sociale, sans forcément prendre 
en compte l'ensemble de la trajectoire. 

Bien que la présente recherche ne puisse pas dépasser toutes 
ces limites, notamment celle de l'homogénéité du groupe de per-
sonnes interrogées, elle semble être pertinente. En effet, elle per-
met de faire un état des lieux de la situation en France, ce qui n'a 
pas été souvent fait et d'actualiser les recherches qui, pour la plu-
part, ont été menées dans les années 2010. Elle permet également 
d'apporter une perspective sociologique au sujet de l'endomé-
triose, étant donné que la majorité des recherches menées le sont 
en psychologie. De plus, elle a pour objectif de prendre en compte 
la trajectoire des femmes concernées dans leur intégralité, c'est-à-
dire à la fois la période de diagnostic et la vie après diagnostic. 
Ainsi, il semble intéressant de se poser la question de recherche 
suivante : Comment l'identité, le vécu et les pratiques des femmes atteintes 
d'endométriose évoluent durant le parcours de diagnostic et depuis l'annonce de 
ce dernier ? Dans les faits, même si l'endométriose gagne en visibilité 
dans l'espace public, le vécu des femmes concernées reste relati-
vement caché. Ce sont d'ailleurs ces questionnements autour de la 
visibilité qui constitueront l'intrigue sociologique de ce travail. En 
effet, durant les entretiens j'ai pu relever des dimensions de 

● 
42 Version originale (traduite avec DeepL) : « with little inclusion of adoles-
cent and post-menopausal women, women from low socioeconomic back-
grounds, and women who do not identify as Caucasian or heterosexual, and 
including only women from either specialised treatment clinics or support 
groups » . 
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l'endométriose allant du non visible, notamment au niveau des 
symptômes, jusqu'à des interrogations autour de la reconnaissance 
sociale des vécus des endométriosiques. Il me semble donc néces-
saire de définir ces concepts. 

Le non visible correspond à ce qui ne peut être perçu, comme 
les lésions d'endométriose sans examen d'imagerie médicale. Ce-
pendant, quelque chose de non visible peut gagner en visibilité en 
suivant un processus de visibilisation. La visibilité est donc définie 
comme étant à la fois une perception du visible, mais également 
une identification individuelle, un acte de connaissance (Honneth, 
2004, p. 139). Ce processus, étant relationnel, peut soulever des 
enjeux de pouvoir et ainsi devenir un « lieu de stratégie » 43 
(Brighenti, 2007, p. 326). En effet, l'invisibilisation d'une per-
sonne, ou d'une cause, peut être faite, plus ou moins volontaire-
ment, par certain-es acteur-trices. Les personnes, ou causes, invi-
sibilisées sont, par conséquent, « empêché[es] de participer pleine-
ment à la vie publique » (Le Blanc, 2009 dans Truchon, 2017, p. 
2). De ce fait, leur reconnaissance sociale, qui « dépend de moyens 
de communication qui expriment le fait que l’autre personne est 
censée posséder une " valeur " sociale » (Honneth, 2004, p. 141), 
se trouve entravée. En effet, pour reconnaître autrui, il est néces-
saire de se décentrer de sa propre valeur, afin d'accepter d'en ac-
corder à l'autre. 

En résumé, les recherches ont montré les conséquences de l'en-
dométriose sur différentes sphères de la vie, plus ou moins in-
times. Cependant, elles n'ont pas abordé les dimensions physiques, 
sociales et identitaires de l'endométriose, durant le parcours de 
diagnostic et depuis que ce dernier a été posé. Qu'en est-il donc 
de la manière dont l'annonce du diagnostic agit sur la définition de 
soi (dimension identitaire), la place occupée par la maladie dans le 
corps (dimension physique) et les dilemmes que pose l'invisibilité 
de l'endométriose (dimension physique, sociale et identitaire). 
Faut-il en parler ou non ? Pour ce travail de mémoire, j'ai décidé 

● 
43 Version originale (traduite avec DeepL) : « transform visibility into a site 
of strategy » 
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d'en parler et ainsi de rendre visible les aspects invisibles ou invi-
sibilisés des récits de vie des femmes souffrant d'endométriose. 
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MÉTHODOLOGIE :  
ÉTUDIER UNE MALADIE CHRONIQUE  

Afin de mener à bien ce mémoire, j'ai décidé d'effectuer des en-
tretiens auprès d'endométriosiques. Dans cette partie, j'explique le 
processus de recherche : du recrutement à l'écriture. Je mets en 
avant le recrutement, puis le déroulement des entretiens. Ensuite, 
je précise la manière dont les entretiens ont été analysés et pour 
finir je détaille les aspects de confidentialité de la recherche. 

RECRUTEMENT DES PARTICIPANTES :  
LE RÔLE D’INTERNET  

Pour étudier le parcours de diagnostic et la vie quotidienne des 
femmes atteintes d'endométriose, j'ai décidé de mener des entre-
tiens qualitatifs semi-directifs. La recherche qualitative semblait en 
effet ici être la plus appropriée pour appréhender les pratiques, les 
vécus et l'identité des personnes concernées. En effet, cette mé-
thode permet « d’attribuer une place importante aux points de vue 
indigènes dans l’analyse du monde social et aux savoirs pratiques 
– cognitifs, interprétatifs, symboliques, affectifs, etc. – de ceux qui 
expérimentent telle ou telle situation » (Demazière, 2008, pp. 15-
16).  

Puisque les femmes ayant de l'endométriose ne sont pas ras-
semblées en un lieu physique commun, mais peuvent l'être dans 
un lieu virtuel, mon processus de recrutement s'est déroulé en 
ligne. J'ai pu recruter les participantes via deux biais, principale-
ment. Dans un premier temps, j'ai pris contact, par email, avec 
l'association de patientes EndoFrance. La présidente de l'associa-
tion a diffusé ma recherche de participantes aux bénévoles. Grâce 
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à cela, j'ai été contactée par neuf femmes, âgées de 26 à 54 ans. 
Étant donné que je voulais interroger une dizaine de femmes âgées 
de moins de 28 ans et une autre, de plus de 28 ans, j'ai décidé 
d'utiliser le réseau social Instagram pour entrer en contact avec des 
femmes atteintes d'endométriose et âgées de moins de 28 ans44. 
J'ai donc contacté de nouveau EndoFrance, cette fois-ci par Ins-
tagram et le message a été transmis aux bénévoles. Cependant, je 
n'ai pas eu de nouveau contact. Je pense en effet que les bénévoles 
disponibles pour participer à l'étude m'avaient déjà contactée lors 
du processus de recrutement par email. J'ai donc décidé de passer 
par des groupes Instagram. Grâce à cela, j'ai pu découvrir le 
compte @Mon.endo45, qui en plus de personnellement m'intéres-
ser, a accepté de diffuser en story ma recherche de participantes. 
J'avais préparé un document visuel à cet effet (Cf. Annexe 1). Suite 
à cela, douze femmes m'ont contactée et huit femmes, âgées de 17 
à 28 ans ont finalement participé. Pour finir, j'ai pu recruter une 
femme via effet boule-de-neige dans mon réseau personnel. Au 
final, j'ai pu interroger dix-huit femmes, âgées de 17 à 54 ans, ré-
sidant en France et ayant un diagnostic officiel de l'endométriose 
(Tableau 1). Les personnes intéressées par l'étude me joignaient 
par email ou par Instagram afin que je leur explique le but de 
l'étude, notamment en leur transmettant un document explicatif 
prévu à cet effet (Annexe 2). Nous convenions ensuite d'une date 
pour réaliser l'entretien. Trois femmes m'ayant contactée n'ont fi-
nalement pas participé.  

● 
44 L'idée était d'avoir autant de femmes âgées de moins de 28 ans et de plus 
de 28 ans pour ne pas avoir que (ou pas assez) de discours sur la potentielle 
infertilité. L'âge de 28 ans est l'âge moyen, en France, pour la première gros-
sesse il semblait donc judicieux de le fixer comme point de repère. 
45L'endométriosique gérant le compte était d'accord de faire apparaître le 
nom de ce dernier dans la restitution des résultats.   
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Tableau 1: Caractéristiques des participantes 46 

Pseudonyme Profession Age 
Durée par-

cours de 
diagnostic 

Durée vie quo-
tidienne de-
puis le dia-

gnostic 

Magalie 

Directrice de 
communica-

tion 

46 
ans 

12 ans 18 ans 

Ornella 
Cadre dans 
une banque 

35 
ans 

10 ans 12 ans 

Sophie 
Directrice 

d’école 
54 
ans 

20 ans 20 ans 

Murielle 

Coach en dé-
veloppement 

personnel 

49 
ans 

3 mois 8 ans 

Ninon 

Cadre dans 
l’agroalimen-

taire 

32 
ans 

1 an 5 ans 

Marie 
Etudiante en 
naturopathie 

26 
ans 

4 ans 5 ans 

Emma 

Infirmière 
santé mentale 
/sophrologue 

37 
ans 

5 ans 2 ans 

Juline 
Diététicienne 
nutritionniste 

32 
ans 

1 an 3 ans 

Carole 
Employée de 

banque 
33 
ans 

1 an 9 ans 

● 
46 Les prénoms figurant dans le tableau et dans la restitution des résultats 
sont des pseudonymes. 
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Hélène 
Infirmière 

coordinatrice 
29 
ans 

10 ans 2 ans 

Louise 
Psychologue 

du travail 
28 
ans 

9 ans 6 ans 

Maya 

Etudiante en 
commerce de 

luxe 

20 
ans 

4 mois 2 ans 

Victoria 
Chargée de 
formation 

27 
ans 

7 ans 7 mois 

Théoline 
Aide soi-
gnante 

26 
ans 

10 ans 4 mois 

Lisa Chômage 
21 
ans 

7 ans 4 ans 

Constance 
Etudiante en 
psychologie 

21 
ans 

6 ans 3 ans 

Ambre 
Orthopho-

niste 
26 
ans 

10 ans 2 mois 

Lou Lycéenne 
17 
ans 

6 ans 5 mois 

N=18 
Refus N=3 

 
x¯ ≈ 

31 
ans 

x¯ ≈ 7 ans x¯ ≈ 6 ans 

DÉROULÉ DES ENTRETIENS :  
LA DISTANCE COMME ACCESSIBILITÉ AU TERRAIN  

Les entretiens semi-directifs se sont déroulés de décembre 2021 à 
mars 2022. Ils m'ont permis d'aborder successivement le parcours 
de diagnostic, puis la vie quotidienne et ont été menés à partir 
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d'une grille d'entretien (Cf. Annexe 3). Ils se sont tous déroulés via 
Zoom, ce qui peut être questionné. Tout d'abord, les personnes 
n'ayant pas les compétences techniques et/ou le matériel néces-
saire ne peuvent participer à l'étude (Deakin et Wakefield, 2014). 
Theviot (2021) explique également que lors d'un entretien à dis-
tance, les deux interlocuteur-trices ne sont pas dans le même lieu 
et donc « a priori dans les mêmes conditions pour échanger » (p. 
15). En effet, l'entretien, qui peut se dérouler sur le lieu du travail, 
ou chez soi, par exemple, peut être interrompu par les diverses 
distractions, étant donné que ces lieux « peuvent être des environ-
nements perturbateurs »47 (Deakin et Wakefield, 2014, p. 609). 
Cela a parfois été observé durant les entretiens que j'ai pu mener. 
La perception du langage non verbal peut également se retrouver 
amoindrie. 

Malgré tout, les entretiens en ligne peuvent être pertinents dans 
certaines situations : « les entretiens en ligne sont présentés 
comme un second choix ou une alternative lorsque ce type d'en-
tretien "de référence" [entretien en présentiel] n'est pas pos-
sible »48 (Deakin et Wakefield, 2014, p. 604). En effet, quelques 
fois, « les entretiens en face à face peuvent être problématiques en 
raison de contraintes de temps et d'argent ainsi que d'autres con-
sidérations logistiques »49 (Sedgwick and Spiers, 2009 dans Deakin 
et Wakefield, 2014, p. 604). Pour mon étude, étant donné que les 
participantes étaient géographiquement dispersées dans toute la 
France, il semblait compliqué de mener des entretiens en face à 
face. De plus, le choix des entretiens en ligne était motivé par la 
volonté de pouvoir poursuivre la recherche en cas de reconfine-
ment lié au Covid-19. Cela m'a également permis d'entendre le 

● 
47 Version originale (traduite avec DeepL) : « can be disruptive environments 
» . 
48 Version originale (traduite avec DeepL) : « online interviews are presented 
as a second choice or alternative when this ‘gold standard’ of interviewing is 
not possible ». 
49 Version originale (traduite avec DeepL) : « face-to-face interviews can be 
problematic due to time and financial constraints as well as other logistical 
considerations ». 
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témoignage de certaines femmes pour lesquelles les douleurs liées 
à la maladie sont un frein aux déplacements. Dans ce cas, « les 
entretiens en ligne peuvent être précieux pour les chercheurs qui 
souhaitent contacter des participants difficiles à atteindre autre-
ment, comme les personnes moins mobiles physiquement, socia-
lement isolées »50 (Deakin et Wakefield, 2014, p. 605). Pour finir, 
les entretiens via Zoom ont offert « une meilleure flexibilité »51 
(Deakin et Wakefield, 2014, p. 608), à la fois aux participantes et à 
moi-même. Grâce à ce type d'entretien, j'ai ainsi pu questionner 
dix-huit femmes sur la manière dont elles avaient vécu leurs par-
cours de diagnostic et la manière dont elles vivaient avec de l'en-
dométriose. Les entretiens se sont clôturés lorsqu'une certaine sa-
turation des données a été atteinte. 

APPROCHE ANALYTIQUE :  
DU TERRAIN AUX CONCLUSIONS  

Pour étudier l'endométriose, j'ai adopté une approche inductive se 
rapprochant de la Grounded Theory52. C'est-à-dire que j'ai pro-
posé : 

« Une théorie qui découle inductivement de l'étude du 
phénomène qu'elle présente. C'est-à-dire qu'elle est dé-
couverte, développée et vérifiée de façon provisoire à tra-
vers une collecte systématique de données et une analyse 
des données relative à ce phénomène. Donc, collecte de 
données, analyse et théorie sont en rapports réciproques 
étroits. On ne commence pas avec une théorie pour la 
prouver, mais plutôt avec un domaine d'étude et on per-
met à ce qui est pertinent pour ce domaine d'émerger » 

● 
50 Version originale (traduite avec DeepL) : « online interviews can be valua-
ble for researchers who wish to contact participants who may otherwise be 
difficult to reach, such as the less physically mo-bile, socially isolated ». 
51Version originale (traduite avec DeepL): « greater flexibility » .   
52Ici, je n'ai pas adopté une approche stricte de la Grounded Theory, mais 
ma démarche s'en rap-proche.   
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(Strauss, 1992, p. 53 cité dans Carricaburu et Ménoret, 
2004, p. 97). 

Au niveau de mon corpus d'analyse, celui-ci est constitué de la 
retranscription, en français, des entretiens (ayant duré entre 30 et 
90 minutes). Suite à la retranscription, j'ai élaboré un codebook 
(Cf. Annexe 4) dont les thèmes sont : l'engagement face aux symp-
tômes, les difficultés/facilitateurs sur le parcours de diagnostic, la 
définition de l'identité, le rapport au corps, la divulgation de la ma-
ladie, la médecine allopathique/alternative, les symptômes phy-
siques, les conséquences sociales, les facilitateurs dans la vie quo-
tidienne et les enjeux de visibilité (un thème transversal). J'ai en-
suite codé ces données, à l'aide du logiciel Atlas.ti 22, afin de voir 
les occurrences et différences entre les entretiens. J'ai ensuite uti-
lisé des verbatims pour illustrer les résultats. Étant donné que « la 
rédaction d'une recherche qualitative est un processus ambigu »53 
(Charmaz, 2006, p. 154), il a fallu articuler à la fois ces verbatims, 
l'analyse et des théories préexistantes, dans les résultats de l'étude. 

CONFIDENTIALITÉ :  
RESPECTER LES RÉCITS DE VIE  

Comme pour toute recherche en sciences sociales, il est important 
de faire attention à l'éthique de notre étude. Il me tenait donc à 
cœur d'avoir le consentement écrit des participantes. Pour ce faire, 
je leur ai transmis une fiche de consentement (Cf. Annexe 2), 
qu'elles ont pu signer et que j'ai renvoyée avant l'entretien. Une 
seule participante n'a pas signé cette fiche, à cause d'un problème 
technique. Malgré tout, j'ai pu vérifier les consentements, de ma-
nière orale, avant de lancer les enregistrements des entretiens. 

Menant des entretiens en ligne, les modalités de respect de 
l'éthique ont pu légèrement différer de celles des entretiens en pré-
sentiel : « les préoccupations éthiques sont donc différentes dans 

● 
53 Version originale (traduite avec DeepL) : « writing qualitative research is 
an ambiguous process » . 



40 

les environnements en face à face et en ligne, et les chercheurs 
doivent être sensibles à ces différences avant de s'engager dans 
une recherche utilisant Skype [ou Zoom] »54 (Deakin et Wakefield, 
2014, p. 610). Ainsi, les participantes ont été informées, au préa-
lable, que les entretiens allaient être enregistrés, directement via 
Zoom. J'ai également pris soin de conserver ces enregistrements 
sur l'ordinateur et non dans le Cloud (option par défaut sur 
Zoom). D'ailleurs, tous les documents relatifs et l'étude et sur les-
quels figurent les données des participantes sont stockés de ma-
nière confidentielle. Afin de garantir l'anonymat, les prénoms des 
participantes ont été remplacés par un pseudonyme, dès la retrans-
cription. 

Durant les entretiens, j'ai veillé à ce que l'intégrité des partici-
pantes soit respectée. C'est-à-dire que le but de l'étude et l'écoute 
apportée étaient bienveillantes, mais également que les partici-
pantes avaient la possibilité de ne pas répondre à certaines ques-
tions, sans aucune justification. En effet, « neutralité, écoute, bien-
veillance, dialogue des consciences » (Demazière, 2008, pp. 16-17) 
sont des aspects nécessaires au bon déroulement des entretiens, 
mis en avant par Beaud (1996, dans Demazière, 2008). J'ai égale-
ment veillé à l'intégrité des participantes durant la rédaction de ce 
mémoire. La recherche leur sera également présentée, dans un for-
mat écrit de deux à trois pages. Quelques mois après la soutenance 
du mémoire, j’ai également proposé une restitution, sous forme de 
podcast, s’intitulant « Socio de l’Endo ». Ce dernier est disponible, 
gratuitement, sur la plateforme d’écoute Spotify.  

 

● 
54 Version originale (traduite avec DeepL) : « ethical concerns are therefore 
different in face-to-face and online environments, and researchers must be 
sensitive to such differences before embarking on research utilising Skype ». 
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JE SUIS LÀ, MAIS TU NE ME VOIS PAS.  
QUI SUIS-JE ? 

Cette partie me permet de rendre compte des résultats empiriques 
du travail et ainsi de répondre à la question de recherche suivante 
: Comment l'identité, le vécu et les pratiques des femmes atteintes d'endomé-
triose évoluent durant le parcours de diagnostic et depuis l'annonce de ce dernier 
? Pour cela, je suis une certaine chronologie, c'est-à-dire que je 
m'appuie sur la temporalité des trajectoires des endométriosiques, 
en commençant par le parcours de diagnostic, en poursuivant avec 
le diagnostic en lui-même, puis la vie quotidienne depuis que la 
maladie est identifiée. 

Dans un premier temps, je dresse donc les spécificités du par-
cours de diagnostic. Pour cela, j'explique en quoi les difficultés de 
perception des symptômes participent à l'errance médicale et 
j'analyse l'évolution des questionnements liés à la normalité de la 
douleur. De ce fait, je questionne à la fois la dimension physique 
de la maladie, notamment son caractère non visible, ainsi que sa 
dimension sociale, c'est-à-dire les conséquences de l'invisibilité de 
la maladie sur le parcours de diagnostic. Dans un second temps, je 
m'intéresse au moment spécifique de l'annonce du diagnostic. 
Cette partie me permet d'évoquer la manière dont est communi-
quée la maladie par les spécialistes de santé et la façon dont les 
discours des endométriosiques sur la maladie évoluent. Cela cor-
respond à la dimension sociale de la maladie et traduit une plus ou 
moins grande visibilisation de la situation des femmes souffrant 
d'endométriose. Je m'intéresse également aux différentes manières 
qu'ont les femmes atteintes d'endométriose de définir leur santé, 
ce qui correspond à la dimension identitaire de la maladie. Dans 
un troisième temps, j'aborde la gestion quotidienne de l'endomé-
triose. C'est-à-dire que je questionne la dimension sociale de la 
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maladie en illustrant les spécificités du parcours de soin et en met-
tant en avant les conséquences, bien visibles, qu'elle a sur la vie 
quotidienne. Puis, en m'intéressant aux traces de la maladie sur le 
corps, j'analyse la dimension physique de l'endométriose. Pour fi-
nir, je questionne la portée de la maladie, au-delà des vécus indivi-
duels. De ce fait, je traite la dimension sociale et identitaire de l'en-
dométriose en m'intéressant à l'enjeu central de la visibilité : la re-
connaissance sociale. 

Tout au long de cette restitution des résultats, je m'efforce donc 
de soulever les enjeux de visibilité, liés à l'endométriose et définis 
dans la problématique. Ainsi, je soulève aussi bien les aspects non 
visibles de cette maladie, que la reconnaissance vers laquelle elle 
tend. 

« UN PARCOURS DU COMBATTANT »55:  
L'ACCÈS AU DIAGNOSTIC DE L’ENDOMÉTRIOSE  

Comme je l'ai exposé précédemment, l'endométriose est une 
maladie chronique dont le délai de diagnostic moyen est de 7 ans. 
Mais que se passe-t-il durant ces années ? Quels sont les facteurs 
permettant d'expliquer un tel délai ? Dans cette partie, j'analyse les 
spécificités d'accès au diagnostic de l'endométriose. Première-
ment, j'explique pourquoi le caractère non visible de la douleur, 
ainsi que l'invisibilisation des symptômes, rend complexe l'accès 
au diagnostic. De ce fait, je m'intéresse à la fois à la dimension 
physique et sociale de la maladie. Deuxièmement, je soulève l'im-
portance de la temporalité dans le parcours de diagnostic. C'est-à-
dire que j'explique l'évolution de l'engagement des femmes, en 
quête de diagnostic, face à leurs symptômes. Je rends ainsi visibles 
les différentes portes d'entrée vers le diagnostic. 

● 
55 La formule " parcours du combattant " est ici accordée au masculin, malgré 
le fait que les récits aient été apportés par des femmes, étant donné que c'est 
ainsi qu'elle est apparue dans plusieurs entretiens. 
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LA DIFFICULTÉ DE PERCEPTION DES SYMPTÔMES : 
 DU NON VISIBLE À L'INVISIBILISÉ 

Deux dimensions, liées à l'aspect visuel, semblent être un frein du-
rant le parcours de diagnostic : le non visible et l'invisibilisé. Je 
proposerai plus en détail une définition de ces concepts, mais, de 
manière générale, c'est l'aspect invisible de la douleur qui va être 
questionné dans cette section. Ensuite j'explique en quoi la mau-
vaise interprétation des symptômes de l'endométriose, au profit 
d'autres pathologies ou caractéristiques, participe à l'errance médi-
cale. Pour finir, j'expose les stigmates auxquels sont confrontées 
les femmes durant leur parcours de diagnostic d'endométriose. 

Les symptômes de l'endométriose :  
des douleurs non visibles 

Dans le cas de l'endométriose, les symptômes sont généralement 
des douleurs liées aux menstruations, aux rapports sexuels, à la 
digestion et autres. Selon Le Breton (2017), la douleur peut être 
considérée comme une sensation, par opposition à la souffrance 
qui, elle, peut être considérée comme une émotion. Ainsi, étant 
une sensation individuelle, la douleur est difficilement perceptible 
pour autrui, « elle est sans évidence sur le corps » (p. 51), contrai-
rement à la souffrance qui peut être rendue visible par certaines 
actions comme le fait de se tenir le ventre, par exemple. Malgré 
tout, la douleur peut parfois être expliquée en visualisant l'intérieur 
du corps, mais cela n'est pas aisé étant donné son impénétrabilité 
: « le corps vivant individuel [...] se présente comme invisible, à la 
fois en raison de sa profondeur organique, de son impénétrabilité 
à la vue, et de l'enchevêtrement des symptômes qu'il présente »56 
(Brighenti 2007, p. 327). Le caractère invisible de la douleur est 

● 
56Version originale (traduite avec DeepL) : « the individual living body […] 
presents itself as invisible, both because of its organic depth, its impenetrabil-
ity to sight, and because of the intricate interweavings of symptoms it exhib-
its ».   
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donc un frein d'accès au diagnostic. En effet, lorsque j'ai demandé 
à Hélène (29 ans, 10 ans, 2 ans)57 quelles étaient les difficultés ren-
contrées sur le parcours de diagnostic, cette dernière m'a ré-
pondu : « et bien c'est quelque chose qui ne se voit pas en fait ! ». 

Cependant, même lorsque la barrière de l'impénétrabilité du 
corps est dépassée, à l'aide d'échographie ou d'IRM, la douleur 
peut être non visible. Comme il l'a été conseillé par de nombreuses 
endométriosiques à la fin des entretiens, il est préférable de con-
sulter un spécialiste de l'endométriose afin d'avoir un diagnostic. 
Millepied (2020), dans son étude sur les pratiques des radiologues 
dans le diagnostic d'endométriose, explique en effet que ces der-
nier-ières "ont l'œil" : « « avoir l’œil » renvoie à un assemblage 
complexe de prises perceptuelles, de savoirs, d’outils, de tech-
niques du corps et de configurations de pratiques » (p. 14). Ainsi, 
durant les entretiens, plusieurs femmes ont exposé le fait qu'elles 
avaient réalisé un ou plusieurs examens, souvent avec des non-
spécialistes, avant que le diagnostic soit posé, mais que ces derniers 
n'avaient « rien révélé », « il n'y a rien » sur les images ou bien « il 
[médecin] ne voit rien ». Le fait que l'endométriose soit parfois difficile 
à voir lors des examens d'imagerie est un frein d'accès au diagnos-
tic, étant donné que la recherche de la cause des symptômes, de la 
part des médecins, est avortée. Ambre (26 ans, 10 ans, 2 mois), 
pour qui le diagnostic n'a pas été posé par examen médical, mais 
grâce à une discussion avec une gynécologue, après une dizaine 
d'années d'errance médicale, le traduit de la manière suivante : « ils 
ne voient rien, donc pour eux, ils ne cherchent pas plus loin en fait ». Étant 
donné que les professionnel-les de santé ne dépassent pas la bar-
rière du visible, on perçoit bien ici la complexité de la visibilité qui 
se « se situe à l'intersection des deux domaines de l'esthétique 

● 
57 Les nombres présents ici représentent l'âge de la participante, la durée 
entre les premiers symptômes et le diagnostic, puis la durée entre le diagnos-
tic et l'entretien. 
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(relations de perception) et de la politique (relations de pou-
voir) »58 (Brighenti 2007, p. 324).  

Invisibilisation des douleurs par la médicalisation des 
menstruations 

En plus du fait que les symptômes ne soient pas visibles, et que 
l'endométriose soit parfois difficile à visualiser lors des examens 
médicaux, une autre dimension du visuel est en jeu. En effet, les 
douleurs liées à l'endométriose semblent être invisibilisées, c'est-à-
dire qu'elles sont rendues invisibles. Ici, j'explique comment la mé-
dicalisation des menstruations participe à cette invisibilisation. 

Selon Conrad (1992), la médicalisation correspond à « un pro-
cessus par lequel des problèmes non médicaux sont définis et trai-
tés comme des problèmes médicaux, généralement en termes de 
maladies ou de troubles »59 (p. 209). Les menstruations, dès la se-
conde moitié du XXe, siècle vont être concernées par cette médi-
calisation (Aïach et Delanoë, 1998 dans Carricaburu et Ménoret, 
2004). On assiste donc à une pathologisation des menstruations 
(Oinas, 2001 dans Grace et Macbride-Stewart, 2007) conduisant 
les douleurs pelviennes à être pensées comme résultats des mens-
truations ou des fluctuations hormonales (Grace et Macbride-Ste-
wart, 2007). De par cette médicalisation des menstruations, mais 
également parce que les femmes sont considérées depuis le XIXe 
siècle comme étant le « sexe faible », on admet « certaines souf-
frances féminines comme « normales » » (Salle et Vidal, 2017, p. 
33). 

Les entretiens que j'ai menés vont également dans ce sens et 
témoignent du fait que les douleurs menstruelles sont banalisées. 
● 
58 Version originale (traduite avec DeepL) : « Visibility lies at the intersection 
of the two domains of aesthetics (relations of perception) and politics (relations 
of power) » . 
59 Version originale (traduite avec DeepL) : « Medicalization describes a pro-
cess by which nonmedical problems become defined and treated as medical 
problems, usually in terms of illnesses or disorders » 
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Cela n'est pas sans conséquence et représente même un obstacle 
dans le parcours de diagnostic. Par exemple, Théoline (26 ans, 10 
ans, 4 mois) me raconte : « j'ai toujours eu des règles douloureuses, mais 
on m'a dit que c'était normal d'avoir mal pendant les règles, donc je m'en suis 
jamais vraiment soucié ». Mais qui se cache derrière le pronom "on" ? 
Quel-les sont les acteur-trices participant à cette banalisation ? 
Constance (21 ans, 6 ans, 3 ans) m'explique que les médecins lui 
ont souvent dit que " les règles ça fait mal ". Emma (37 ans, 5 ans, 2 
ans), quant à elle, se rappelle d'une période de menstruation parti-
culièrement douloureuse durant son adolescence. Elle n'a pas pu 
se rendre à son travail d'étudiante, car elle ne pouvait plus bouger, 
face à cela sa mère lui a dit : « oh ouais, mais ma chérie on a toujours mal 
quand on a ses règles ». Lou (17 ans, 6 ans, 6 mois) me confie qu'elle 
ne montre jamais sa douleur, elle sait comment la dissimuler et 
donc son père n'envisageait pas qu'elle puisse avoir des douleurs 
liées à l'endométriose, il lui avait ainsi dit : « Non, mais Lou ce n'est 
pas possible que tu aies de l'endométriose. L'endométriose tu te roules par 
terre ». 

Ces extraits mettent en avant les deux acteur-trices les plus évo-
qués, durant les entretiens, comme participant à la normalisation 
des douleurs : les spécialistes de la santé et l'entourage. L'idée selon 
laquelle « c'est normal d'avoir mal pendant ses règles » est donc 
intériorisée dans une grande partie de la société. Par conséquent, 
certaines des participantes elles-mêmes participent à cette banali-
sation. Voici un exemple éclairant : 

« Et du coup plus ça allait plus je commençais à avoir mal et à la 
fin j'étais pliée en deux dans mon lit et je ne pouvais plus sortir, 
enfin je ne pouvais pas me lever. Et du coup mon copain de l'époque 
il m'a dit : " mais tu devrais peut-être te renseigner ? " et je lui ai 
dit : " bah non, j'ai mes règles, c'est normal quoi !" » (Juline, 32 
ans, 1 an, 3 ans). 

En plus de cette invisibilisation des douleurs par la médicalisa-
tion des menstruations, quels autres facteurs rendent complexes 
l'accès au diagnostic ? 
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Les autres facteurs de l'errance médicale 

En plus de la médicalisation des menstruations, un autre facteur 
participe au maintien d'une longue errance médicale : la mauvaise 
interprétation des symptômes de l'endométriose au profit d'une 
autre explication. Dans les entretiens, cela s'est manifesté de trois 
manières différentes : le non-diagnostic, un autre diagnostic médi-
cal ou une invisibilisation par une caractéristique (physique ou so-
ciodémographique). J'illustre ces différents processus dans les pa-
ragraphes suivants. 

Dans le premier cas, c'est-à-dire le non-diagnostic, les spécia-
listes de la santé ne prennent pas en considération les symptômes 
de la patiente. Cela fait écho à la situation de banalisation des dou-
leurs menstruelles par les spécialistes de la santé. Par exemple, 
pour Juline (32 ans, 1 an, 3 ans), comme pour la majorité des par-
ticipantes, aucun diagnostic n'a été posé pendant plusieurs années 
: « on me disait que j'avais une santé bizarre quoi, mais rien de plus ». 

Dans le deuxième cas, un autre diagnostic peut être posé et 
ainsi passer sous silence les manifestations de l'endométriose. So-
phie (54 ans, 20 ans, 20 ans), à plusieurs reprises durant l'entretien, 
m'explique que son errance médicale a duré une vingtaine d'an-
nées, à cause du fait qu'elle avait été étiquetée par les médecins 
comme étant « une fille distilbène »60. En plus de ces cas très précis, 
j'ai pu observer un phénomène, présent dans plusieurs entretiens 
: la psychologisation. Cela correspond au fait que « la médecine 
nomme « psychologiques » des troubles « médicalement inexpli-
qués » » (Cathébras, 2006 dans Le Breton, 2017, p. 71) et non vi-
sibles. Étant donné que les douleurs ne semblent pas se résorber 

● 
60 « Le Distilbène est une hormone de synthèse qui a été prescrite en France 
pour limiter le risque de fausse couche à environ 160 000 femmes pendant 
leur grossesse entre 1955 et 1977. Sans effet sur ce risque, elle a eu des con-
séquences importantes sur leurs 80 000 filles, qui connaissent une fréquence 
accrue d'anomalies génitales ». Rivière, J-P. (Mis à jour le 24.08.2018). Les 
anomalies génitales des "filles Distilbène". Doctissimo. https://www.doctis-
simo.fr/html/dossiers/distilbene/articles/15175-filles-distilbenemalforma-
tions-genitales.htm [consulté le 21 juin 2022]. 
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et que les symptômes ne sont pas visibles, un glissement s'effectue 
entre le physique et le psychique. Ainsi, plusieurs participantes, 
lors de visites chez des gynécologues ou des médecins généralistes, 
se sont vu orienter vers des psychologues, car les symptômes res-
sentis étaient jugés purement psychologiques. Cela amène les 
femmes en quête de diagnostic à penser que c'est « dans leur tête ». 
Ambre (26 ans, 10 ans, 2 mois) m'explique qu'elle n'était pas prise 
au sérieux : « on me croit pas, on me prend pour une folle ».   

Dans le troisième cas, l'endométriose n'est pas envisagée 
comme une piste possible par les spécialistes de la santé en raison 
d'une caractéristique physique ou sociodémographique. Par 
exemple, pour Louise (28 ans, 9 ans, 6 ans), les symptômes de 
l'endométriose ont été invisibilisés par la grossophobie médicale. 
Durant l'entretien, elle m'a raconté plusieurs fois comment ces re-
marques stigmatisantes avaient participé à son errance médicale: 
« je suis allée à l'hôpital et j'ai été hospitalisée longtemps ! Donc tout ça parce 
que je me forçais et toute cette errance médicale. Et le fait qu'on me disait : 
« c'est parce que tu es grosse », « c'est parce que tu es feignante ». Ça a vrai-
ment eu plein de conséquences ». Le jeune âge (être adolescente ou jeune 
adulte), en tant que caractéristique sociodémographique, a égale-
ment pu être un frein sur le parcours de diagnostic de certaines 
participantes. Un spécialiste de la santé a précisé à Ambre (26 ans, 
10 ans, 2 mois) que ces douleurs ne pouvaient pas être liées à l'en-
dométriose, car elle était « trop jeune ». Constance (21 ans, 6 ans, 3 
ans) m'a expliqué que cet aspect de l'âge revenait fréquemment, 
lorsqu'elle discutait avec d'autres endométriosiques, et pouvait être 
un véritable frein dans l'accès au diagnostic : 

« Les médecins ont que ça en tête et ils arrivent pas à se dire qu'une 
femme jeune peut avoir de l'endométriose autant qu'une femme qui 
n'arrive pas à avoir d'enfant. Ils se disent qu'on a que de l'endomé-
triose à partir de 30 ans, qu'une gamine de 13 ans peut pas avoir 
de l'endométriose, alors qu'avec ce que je t'ai dit avant voilà. Et ils 
veulent pas faire d'examens, ils ne savent pas qu'il faut aller voir des 
gens spécialistes ». 

Certaines participantes ont expliqué que dans les situations où 
le gynécologue argumente en défaveur de l'endométriose et 
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explique que les douleurs sont normales et liées aux variations hor-
monales du " début de la vie de femme", il est difficile d'aller 
contre ses arguments, d'autant plus lors des premières consulta-
tions gynécologiques en tant qu'adolescente. Ornella (35 ans, 10 
ans, 12 ans) se rappelle cette difficulté à prendre position face à un 
spécialiste de la santé en tant que jeune femme : 

« Oui alors il y a le fait qu'on ne nous prenne pas au sérieux parce 
qu'on est une jeune femme […] et non même, moi je me rends compte 
que parfois je me suis laissée marcher sur les pieds et avec le recul 
maintenant à 35 ans, je n'aurais pas accepté certaines réponses ou 
certains discours que j'ai eus il y a 15 ans ! C'est certain ! » 

Cependant, l'âge n'est pas la seule source de stigmatisation liée 
à l'endométriose. 

Les stigmates d'une maladie invisible durant le  
parcours de diagnostic 

Selon Goffman (1975), le stigmate désigne « un attribut qui jette 
un discrédit profond » (p. 13) et se comprend en termes de rela-
tions. Ainsi, la stigmatisation correspond au processus par lequel 
un individu est jugé " anormal", c'est-à-dire en dehors d'une cer-
taine norme sociale établie par les individus, qui eux, correspon-
dent à cette norme. 

Certaines endométriosiques ont reçu des remarques stigmati-
santes de la part de leur entourage durant leur parcours de dia-
gnostic. Ainsi Murielle (49 ans, 3 mois, 8 ans) est venue à se con-
sidérer comme « une espèce de dépressive chronique » parce que c'est ce 
qu'une de ses connaissances lui avait dit. Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans), 
qui a peu été soutenue par sa famille durant son errance médicale, 
a commencé à penser que les symptômes relevaient uniquement 
de sa responsabilité : « eh bien j'ai eu l'impression que ça venait de moi. 
Pendant un bon moment, je me suis dit que ça devait être moi, dans ma tête, 
que je devais peut-être exagérer là-dessus ». D'autres participantes ont 
soulevé le fait qu'on leur disait souvent : « tu es toujours fatiguée » ou 
bien « tu es toujours absente » lorsqu'elles déclinaient des invitations 
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ou ne pouvaient pas se rendre en cours. Une forme de stigmatisa-
tion fréquente dans les récits, a été que de nombreuses partici-
pantes ont été qualifiées de « chochotte ». Hélène (29 ans, 10 ans, 2 
ans) témoigne : « j'étais suivie par une gynécologue qui m'a toujours dit que 
j'étais une chochotte, qu'il y avait des femmes qui supportaient des règles et 
d'autres qui les supportaient pas et que moi je faisais partie des filles qui ne 
les supportaient pas ». Plus tard dans l'entretien, Hélène me racontera 
qu'à cause de cette stigmatisation, et de l'errance médicale associée, 
elle a eu des séquelles physiques notables. Elle a dû subir une opé-
ration de plus de sept heures et a aujourd'hui besoin d'une stomie 
urinaire61. 

Parfois cette stigmatisation conduit même à de la discrimina-
tion. Cette dernière correspond à « « traitement injuste », « traite-
ment différencié », voire définie comme le contraire de la « solida-
rité » » (Roca i Escoda, 2016 dans Fargnoli, 2019, p. 165). De ma-
nière plus générale, on peut également considérer le refus, de cer-
tain-es spécialistes de la santé, d'approfondir des examens comme 
une discrimination étant donné que, face aux douleurs et plaintes, 
ils ne fournissent que des remarques stigmatisantes. Dans ce sens, 
Sophie (54 ans, 20 ans, 20 ans) m'a expliqué qu'il avait été difficile 
de trouver un « radiologue qui accepte de faire une IRM » à sa fille, alors 
qu'elle avait une ordonnance pour suspicion d'endométriose et 
qu'elle-même en était atteinte. Ces discriminations sont causées 
par le fait que la douleur n'est pas visible et donc que son caractère 
pathologique est difficilement décelable. 

● 
61 « Lorsque la continuité de l'appareil urinaire ne peut plus être assurée pour 
permettre la sortie de l'urine par voie naturelle, une stomie urinaire ou uros-
tomie est nécessaire. Il s'agit d'un nouvel orifice créé sur la peau du ventre 
afin que l'urine s'écoule spontanément ». Cardenas, J. (Mis à jour le 
27.06.2014). Les stomies urinaires. Doctissimo. https://www.doctis-
simo.fr/html/dossiers/stomie/ 15972-stomie-urinaire-urostomie.htm [con-
sulté le 21 juin 2022]. 
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CES DOULEURS SONT-ELLES NORMALES ? 
 ÉVOLUTION DE L'ENGAGEMENT FACE  

AUX SYMPTÔMES 

En plus de ces questionnements autour du non visible et de l'invi-
sibilisé, ainsi que les stigmates qui en découlent, les entretiens 
m'ont permis de prendre conscience de l'importance de la tempo-
ralité durant le parcours de diagnostic. Les sections suivantes dres-
sent donc le tableau du parcours de diagnostic et les différentes 
étapes qu'il contient, en passant de l'acceptation de la normalisa-
tion des douleurs à la considération des douleurs comme patholo-
giques. Pour certaines interviewées le parcours de diagnostic s'ef-
fectue par le biais des questionnements autour de la fertilité. 

Le temps de la résilience : « faire avec » les douleurs 

Toutes les femmes souffrant d'endométriose interrogées, à l'ex-
ception d'une seule participante, m'ont confié qu'elles avaient tou-
jours eu des règles douloureuses : « elles ont tout de suite été doulou-
reuses » (Constance, 21 ans, 6 ans, 3 ans). Ces dysménorrhées, dans 
un premier temps, n'ont pas été questionnées étant donné que les 
participantes avaient intériorisé le fait que "c'est normal d'avoir 
mal pendant ses règles". Ainsi, Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans) me 
raconte que : 

« En fait, ça a été très long parce que j'ai commencé à être malade à 
13 ans, quand j'ai commencé à avoir mes règles, pas longtemps après. 
Et en fait, c'est qu'il y avait plutôt des pensées des gens et la mentalité 
de dire que c'est normal d'avoir mal en fait. Donc au début je me 
suis pas spécialement posé de questions ». 

Durant les entretiens, j'ai pu identifier trois autres explications 
liées au fait que la douleur n'ait pas été tout de suite questionnée.  

Premièrement, les participantes m'ont confié qu'elles n'avaient 
que très peu d'informations, voire même aucune, sur l'endomé-
triose. Carole me raconte (33 ans, 1 an, 9 ans) : « bah en fait vu que 
je ne savais pas du tout ce que j'avais, je n'ai pas cherché finalement ». Pour 
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quelques-unes, elles avaient entendu le mot « endométriose » par 
le biais d'une amie, d'une affiche à l'école ou encore d'un-e profes-
sionnel-le de santé. Mais, de manière plus répandue, les femmes 
interviewées n'avaient jamais entendu parler d'endométriose avant 
le diagnostic et n'avaient donc pas connaissance des symptômes 
associés. Le récit de Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans) permet de com-
prendre en quoi ce manque d'informations a été un frein dans son 
parcours de diagnostic : « c'était la galère, le chemin du combattant. Et 
puis on ne savait pas quoi faire ! On ne savait pas quoi faire parce qu'on ne 
connaissait rien. Il y avait personne de notre entourage qui avait de l'endomé-
triose ». 

Deuxièmement, plusieurs participantes m'ont témoigné que, 
lorsqu'elles avaient consulté un-e médecin généraliste ou un-e gy-
nécologue, à cause de leurs douleurs, elles avaient été directement 
incitées à prendre la pilule : « à 15 ans, je me souviens qu'on m'avait 
donné une pilule parce que j'avais mal pendant mes règles. Ce n'était pas 
forcément contraceptif, mais c'était vraiment pour pas que j'aie mal » (Louise, 
28 ans, 9 ans, 6 ans). Cette situation d'incertitude, liée à la douleur, 
peut être appelée « pré-diagnostic » (Carricaburu et Ménoret, 2004, 
p. 110), étant donné qu'elle « correspond à l'amorce de l'interaction 
avec le médecin afin d'établir le diagnostic » (ibidem). Malgré tout, 
même si la prise de la pilule, dans le but de réduire les douleurs 
associées aux règles, a été plus ou moins efficace en fonction des 
participantes, elle participe également à invisibiliser certains symp-
tômes de l'endométriose. Dans un sens, cela participe à l'allonge-
ment du parcours de diagnostic.  

Troisièmement, les participantes expliquent qu'elles ont « fait 
avec » (Ornella, 35 ans, 10 ans, 12 ans) les douleurs et qu'elles sa-
vaient « comment les gérer » (Ornella). C'est-à-dire qu'en plus de la 
pilule, certaines d'entre elles prenaient des médicaments, afin de 
continuer leurs activités malgré les douleurs. À plusieurs reprises 
durant l'entretien Murielle (49 ans, 3 mois, 8 ans) utilise la formule 
« cocktails médicamenteux » pour témoigner du fait que sa gynéco-
logue lui « donnait des cachets de plus en plus forts » lorsqu'elle venait en 
consultation pour des douleurs de plus en plus importantes. Cer-
taines ont également précisé que la bouillotte était une pratique 



 

53 

« classique » en cas de dysménorrhées. Ainsi, le fait de « vivre avec » 
correspond à l'ensemble des pratiques de gestion des douleurs, 
sans que ces dernières ne soient remises en cause. Les femmes 
sont ici dans une situation de résilience. Malgré tout, pour cer-
taines participantes, les spécialistes de la santé ont cherché à poser 
un diagnostic en proposant des examens d'imagerie médicale. 

Le temps des questionnements : en quête de diagnostic 

Lorsqu'un spécialiste de santé n'a pas activement questionné la 
normalité de la douleur, comment les participantes arrivent-elles à 
un diagnostic ? Grâce aux entretiens menés, j'ai pu observer trois 
phénomènes pouvant jouer un rôle dans le parcours de diagnostic. 
Je les expose ici, puis explique comment cela aide les femmes à 
s'engager activement dans la quête de diagnostic, c'est-à-dire le 
moment à partir duquel « ça devient plus compliqué, parce que tu es per-
suadée de quelque chose » (Constance, 21 ans, 6 ans, 3 ans) et donc le 
moment à partir duquel certaines ont « commencé vraiment à chercher 
ce qui n'allait pas » (Louise, 28 ans, 9 ans, 6 ans). 

Par exemple, Théoline (26 ans, 10 ans, 4 mois) et Lisa (21 ans, 
7 ans, 4 ans) ont cherché des informations sur Internet. Cela a 
permis à Lisa d'entrer en contact avec EndoFrance et à Théoline 
de se dire : « j'appartiens à quand même pas mal de symptômes, peut-être 
que j'ai ça ?». Elles sont donc entrées plus activement dans le par-
cours de diagnostic par le biais des informations qu'elles sont elles-
mêmes allées chercher.  

Comme mentionné plus haut, le fait d'être sous pilule peut in-
visibiliser certaines douleurs liées à l'endométriose et donc l'arrêt 
de la pilule les rend visibles de nouveau. Carole (33 ans, 1 an, 9 
ans) m'explique que des douleurs, lors des rapports sexuels et en 
dehors de la période de règle, sont apparues « quasi instantanément » 
après l'arrêt de la pilule, dans le but d'avoir un enfant. Elle a donc 
consulté sa gynécologue qui lui a expliqué que cela était normal. 
Sentant que quelque chose « n'était pas normal » elle a revu plusieurs 
fois sa gynécologue, à quelques mois d'intervalle, sans que cette 
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dernière ne voie rien d'anormal à l'échographie. Carole a insisté, 
d'autant plus que des questionnements autour de sa fertilité ont 
commencé à se former en elle. C'est finalement par sa recherche 
active, en insistant auprès de sa gynécologue, qu'elle a réussi à être 
diagnostiquée.  

Le fait que les symptômes s'aggravent, ou qu'un événement de 
santé intervienne, participent, dans certains récits, à une implica-
tion d'autant plus grande dans le parcours de diagnostic. Ninon 
(32 ans, 1 an, 5 ans) me confie avec beaucoup d'émotion que sa 
fausse couche « a été la descente aux enfers », car c'est à partir de ce 
moment-là que ses symptômes sont apparus et se sont progressi-
vement aggravés au point de prendre « énormément de place dans ma 
vie ». Elle a donc décidé de consulter et a été diagnostiquée. L'ag-
gravation des symptômes, au point d'affecter la vie sociale, semble 
donc être un élément déclencheur à l'engagement dans le parcours 
de diagnostic. Constance (21 ans, 6 ans, 3 ans) me résume d'ail-
leurs le sien : 

« De mes 13 ans à mes 15-16 ans j'avais juste des règles doulou-
reuses et c'était pas très bien réglé donc je n'avais pas tout le temps 
mes règles et tout ça. Par contre, à partir de 15-16 ans j'ai commencé 
à faire des malaises dans les transports en commun quand j'étais 
trop souvent debout. Mais je n'avais pas encore fait le lien avec mes 
règles, parce que ça m'arrivait tout le temps quand j'avais mes règles. 
Après le moment où il y a eu je me suis dit que c'était vraiment pas 
normal, c'était en terminale, donc quand on a 17-18 ans, parce que 
pendant toute ma terminale je n'étais présente que 3 semaines sur 4, 
parce que pendant toute ma semaine de règles j'étais chez moi dans 
mon lit ». 

À la suite de cela, elle a même dû interrompre ses études supé-
rieures et a décidé de s'accorder une année pour trouver des ré-
ponses à ses problèmes de santé.  

Le fait d'avoir accès à des informations, ou de voir ses symp-
tômes et douleurs prendre de l'ampleur et empiéter la vie sociale 
conduit à un « ras-le-bol » (Lou, 17 ans, 6 ans, 6 mois) et à se dire 
« ce n'est plus possible, il faut que je fasse quelque chose » (Ambre, 26 ans, 
10 ans, 2 mois). Cette première phase d'incertitude, dans la vie 
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quotidienne avec une maladie chronique, qui correspond « à la 
sensation ou la découverte qu'il y a quelque chose d'inhabituel qui 
est en train de se produire » (Carricaburu et Ménoret, 2004, p. 110), 
a mené certaines participantes à changer de spécialiste, afin de ren-
contrer une personne qui accepte de faire des examens plus ap-
profondis ou d'insister auprès de leur actuel-le spécialiste. Par 
exemple, Lou m'explique que sa médecin généraliste lui avait de-
mandé d'attendre avant de faire l'IRM, elle essayait de la « rassurer » 
afin qu'elle ne se questionne pas trop au niveau de ses douleurs. 
Les mois passant et les douleurs continuant, Lou a décidé de pren-
dre les choses en mains : « oui, je pense que au bout d'un moment c'est 
un ras-le-bol qui m'a fait dire : « bon, tant pis je demande un IRM parce que 
là ça ne va plus être possible en fait ». Je pense le ras-le-bol d'avoir encaissé et 
puis au bout d'un moment ça a craqué quoi ! ». C'est par cette décision 
active de mettre un mot sur les douleurs que plusieurs femmes ont 
eu accès à leur diagnostic. 

La fertilité en question : un autre accès au diagnostic ? 

Dans certains cas, le questionnement de la normalité, ou l'impres-
sion que « quelque chose n'est pas normal » au niveau de la ferti-
lité, se fait ressentir en plus des symptômes. Pour d'autres, ce sont 
essentiellement les questionnements autour de la fertilité qui amè-
nent à se questionner. Pour trois des femmes, dont j'ai pu recueillir 
le témoignage, le parcours de diagnostic est lié au parcours de dia-
gnostic d'infertilité.  

Pour certaines, cela a commencé par une sensation « qu'il y a un 
truc qui ne va pas » (Carole, 33 ans, 1 an, 9 ans). Magalie (46 ans, 12 
ans, 18 ans) a 28 ans lorsqu'elle envisage d'avoir un enfant, cepen-
dant elle annonce dès le début à son ex-mari : « je ne sais pas pourquoi, 
mais je pense qu'on va galérer ». Cela les a conduits à passer des exa-
mens révélant leur endométriose et le fait qu'il serait difficile 
d'avoir des enfants sans aide à la procréation.  

Ainsi, le diagnostic d'endométriose vient « dans un contexte de bi-
lan d'infertilité » (Emma, 37 ans, 5 ans, 2 ans). La nouvelle vie avec 
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le diagnostic de l'endométriose, et les traitements que cela induit, 
viennent donc s'enchevêtrer dans le parcours de PMA, « c'était un 
peu en parallèle quoi » (Sophie, 54 ans, 20 ans, 20 ans). Pour certaines 
ce parcours a abouti, mais cela n'a malheureusement pas été le cas 
pour toutes. 

REMARQUES CONCLUSIVES 

Le délai moyen de diagnostic d'endométriose est de 7 ans. Par le 
biais de mes entretiens, j'ai pu extraire différents facteurs expli-
quant cette errance médicale. Premièrement, au niveau de la di-
mension physique, le fait que la douleur soit une sensation subjec-
tive la rend non visible et donc non compréhensible. En plus de 
cela les douleurs liées à l'endométriose sont invisibilisées. C'est-à-
dire que différents facteurs, tels que la médicalisation des mens-
truations (et donc la normalisation des douleurs associées), mais 
aussi le fait de ne pas prendre en considération les symptômes en 
raison d'autres pathologiques ou du poids et de l'âge, par exemple, 
participent à ne pas ne pas questionner les douleurs ressenties et 
donc à ne pas les rendre visibles. En plus d'avoir pour effet une 
errance médicale, relativement importante pour de nombreuses 
participantes, cette invisibilisation des douleurs et symptômes 
peut être source de stigmatisation. En effet, nombre d'entre elles 
ont été considérées comme des « chochottes » par des spécialistes de 
la santé et parfois même leur entourage. Dans certains cas, elles 
ont subi des discriminations puisque des médecins n'ont pas pro-
posé d'approfondir la recherche de la cause des douleurs et ont 
parfois même explicitement refusé de réaliser un examen médical. 
Tout cela représente la dimension sociale de l'endométriose. 

Revenir sur le parcours de diagnostic durant les entretiens m'a 
également permis de constater l'importance de la temporalité dans 
ce parcours, avec notamment des étapes clefs. Dans un premier 
temps, les femmes souffrant d'endométriose « font avec », c'est-à-
dire qu'elles ont intériorisé le fait qu'il est « normal d'avoir mal 
pendant les règles ». La douleur n'est donc pas questionnée, d'au-
tant plus que peu, voire pas, d'informations sur l'endométriose 
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sont à leur disposition et qu'elle est contenue par la prise de médi-
cament et de la pilule. Certaines femmes parviennent tout de 
même à avoir un diagnostic durant cette phase, car des spécialistes 
de la santé prescrivent des examens étant donné que les symp-
tômes peuvent persister malgré les pratiques de gestion de la dou-
leur mises en place. Si ce n'est pas le cas, les femmes entrent dans 
une deuxième phase : la quête de diagnostic. La normalité de la 
douleur est questionnée, car elles peuvent avoir accès à de nou-
velles informations, mais également parce que les symptômes peu-
vent évoluer et ainsi affecter d'autant plus la vie sociale. Les parti-
cipantes ont donc précisé qu'elles cherchaient désormais active-
ment une réponse à leurs questionnements, soit en changeant de 
spécialiste, soit en insistant auprès de leur spécialiste. C'est dans 
cette démarche active que plusieurs participantes ont obtenu un 
diagnostic. Pour d'autres, le questionnement de la normalité se fait 
autour des problèmes liés à la fertilité. En effet, les examens dans 
ce contexte ont été, pour quatre participantes, un moyen d'accéder 
au diagnostic de l'endométriose. Les points centraux présentés 
dans cette conclusion sont schématisés dans la Figure 1. 
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Figure 1: Frise résumant les étapes du parcours de diagnostic 62 

Légende : schéma réalisé par l’auteure  

● 
62 Les dessins de stéthoscopes représentent les différentes phases pendant 
lesquelles les participantes ont pu avoir accès au diagnostic d'endométriose. 
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Cependant, une fois que ce parcours de diagnostic est terminé, 
c'est-à-dire lorsque que les douleurs sont considérées comme étant 
les symptômes de l'endométriose, quelles sont les réactions des 
femmes concernées ? Annoncent-elles ce diagnostic à leur entou-
rage et/ ou dans leur milieu professionnel ? Est-ce que cela change 
quelque chose à la manière dont elles définissent leur état de 
santé ? 

LE DIAGNOSTIC : UN MOYEN DE RENDRE  
VISIBLE LA MALADIE ? 

Dans cette seconde partie de résultats, je questionne le pouvoir 
que possède le diagnostic, en termes de visibilisation de la maladie. 
C'est-à-dire que je montre dans quelles mesures il permet de 
rendre plus ou moins visible l'endométriose. Pour ce faire, je 
m'intéresse, dans un premier temps, au moment spécifique de l'an-
nonce du diagnostic par les spécialistes de santé. Ensuite, j'illustre 
les enjeux liés à la divulgation de la maladie. Ainsi, en questionnant 
les effets que les interrelations peuvent avoir sur les endométrio-
siques, j'illustre la dimension sociale de la maladie. Pour finir, je 
soulève les différentes manières qu'ont les femmes de définir leur 
état de santé depuis le diagnostic, je montre comment cela peut 
évoluer et j'explique les différents effets que cela peut avoir sur la 
visibilisation de la maladie. De ce fait, j'aborde la dimension iden-
titaire de l'endométriose. 

L'ANNONCE DU DIAGNOSTIC :  
SOULAGEMENT OU INCERTITUDES ? 

Dans cette section, j'illustre la manière dont les spécialistes de la 
santé annoncent le diagnostic aux personnes concernées et parti-
cipe ainsi plus ou moins à la visibilisation de la maladie. Ensuite, 
j'expose les diverses réactions que les endométriosiques vivent 
lorsqu'elles apprennent qu'elles sont atteintes d'endométriose. 
Pour finir, je m'intéresse à la manière dont les participantes ont 
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annoncé la maladie autour d'elles et comment cela participe à 
rendre plus visible l'endométriose. 

« Vous avez de l'endométriose » : la manière dont  
les spécialistes de santé annoncent le diagnostic 

La plus grande partie des femmes souffrant d'endométriose, que 
j'ai pu interviewer, a été diagnostiquée par IRM ou échographie 
vaginale. Dans la plupart des cas, les spécialistes de la santé réali-
sant ces examens sont des radiologues. Comme l'a expliqué Mille-
pied (2020), dans son étude sur les pratiques de radiologue con-
cernant l'endométriose, le radiologue n'a pas le rôle d'informer de 
la maladie : « la mise à distance des symptômes se conjugue en 
effet avec une conception de la division du travail médical où l’an-
nonce du diagnostic par les radiologues se limite à authentifier la 
maladie, en laissant aux gynécologues le soin d’informer sur la 
suite de la prise en charge » (p. 15). Cela s'est en effet retrouvé 
dans quasiment tous les entretiens que j'ai menés. L'extrait suivant, 
de mon entretien avec Juline (32 ans, 1 an, 3 ans), illustre bien cela 
: « en fait, quand j'ai été diagnostiquée on m'a dit ça : « boum, vous continuez 
votre pilule et on se revoit comme d'habitude dans 3 ans » ». Sophie (54 ans, 
20 ans, 20 ans), qui a été diagnostiquée il y a 20 ans par coeliosco-
pie, me confie que son chirurgien lui a annoncé le diagnostic en 
précisant qu'elle avait une adénomyose63 « mais c'est pas grave ». Les 
femmes, qui ont été en contact avec des radiologues, ont été réo-
rientées vers des gynécologues, parfois spécialisé-es en endomé-
triose, afin d'avoir de plus amples informations. Dans le cas de 
Juline, qui est allée voir sa gynécologue après son diagnostic, il n'y 
a pas eu de précisions sur ce qu'était l'endométriose, ni sur les 
symptômes ou bien même les possibles évolutions : 

● 
63 « L’adénomyose est usuellement définie comme étant de l’endométriose 
interne à l’utérus » . Endo-france (mis à jour le 21 juillet 2021). Qu'est-ce que 
l'adénomyose ? Endofrance. https://www.endo-france. org/la-maladie-en-
dometriose/adenomyose-endometriose/ [consulté le 22 juin 2022]. 
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« Du coup ma gynécologue, quand elle a eu les résultats, elle m'a 
appelé et elle a pris rendez- vous […]. Elle m'a dit : " bon vous 
avez bien de l'endométriose". Mais ça a duré 10 minutes quoi ! C'est 
ce que je vous ai dit, " bon vous voulez des enfants ? Non, bon bah 
c'est bien, on en reste là". Ok ... donc bon. Rien de très explicatif 
[rire] ». 

Pour trois des femmes avec qui j'ai pu m'entretenir, les gynéco-
logues sont « allé[s] un petit peu plus loin dans l'explication » (Ornella, 
35 ans, 10 ans, 12 ans), c'est-à-dire qu'ils ont expliqué à quoi cor-
respondaient les lésions et pourquoi elles provoquaient telle ou 
telle douleur. Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans) souligne tout de même le 
caractère limité de ces informations : « bon après on m'avait pas forcé-
ment tout dit, parce que là ça s'est pas mal développé [rire] ». Ces explica-
tions permettent de rendre visible, aux yeux de la personne con-
cernée, l'endométriose.  

Le fait qu'aucun spécialiste n'ait « jamais donné d'informations » 
(Louise, 28 ans, 9 ans, 6 ans) ou bien même qu'aucun n'ait jamais 
demandé : « est-ce que vous avez besoin d'explications là-dessus 
? » (Emma, 37 ans, 5 ans, 2 ans) et donc que les patientes n'ont eu 
« aucune explication sur comment fonctionnait [la maladie] » (Ninon, 32 
ans, 1 an, 5 ans) ou que les informations données soient partielles 
n'est pas sans conséquence. En effet, les femmes doivent elles-
mêmes faire les démarches afin d'en connaître plus sur la maladie 
et elles ont parfois été orientées vers des chirurgies qui auraient pu 
être évitées ou pour lesquelles elles n'ont pas eu de précisions. Hé-
lène (29 ans, 10 ans, 2 ans) me confie que le médecin qui lui a 
annoncé qu'elle avait une « endométriose monstrueuse » lui a tout de 
suite expliqué qu'il fallait enlever une partie de l'intestin sans pour 
autant lui donner des informations plus précises sur la maladie. De 
plus, cela participe à l'invisibilisation de l'endométriose puisque le 
médecin ne rend pas visible la maladie aux yeux de la patiente, en 
lui précisant les mécanismes ou en dessinant un schéma. Dans ce 
cas, la visibilité est asymétrique (Brighenti, 2007) et conduit à une 
invisibilisation de la maladie. Alors comment les femmes concer-
nées réagissent face à ce diagnostic sans précision ? Comment 
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accueillent-elles le diagnostic sans connaître, ou très peu connaître, 
la maladie ? 

Le diagnostic : une réaction paradoxale 

Lorsque je demandais aux participantes : « est-ce que vous vous souve-
nez du jour où vous avez été diagnostiquée ? Pouvez-vous me le raconter ? », 
la majorité d'entre elles avait des souvenirs relativement détaillés. 
Selon moi, cela témoigne de l'influence, plus ou moins importante, 
que l'annonce du diagnostic a pu avoir dans leur vie. Les récits ont 
également révélé la réaction paradoxale des participantes à l'an-
nonce du diagnostic. En effet, pour la plupart des participantes, ce 
dernier représente à la fois une bonne et une mauvaise nouvelle : 
« c'était vraiment les deux côtés » (Ambre, 26 ans, 10 ans, 2 mois), 
« c'était vraiment partagé » (Ambre). J'expose donc les explications à 
la réaction positive, puis celles à la réaction négative. 

Plusieurs femmes m'ont confié avoir eu une réaction (partielle-
ment) positive à l'annonce du diagnostic. En effet, le fait d'avoir un 
nom écrit noir sur blanc » (Constance, 21 ans, 6 ans, 3 ans), que l' « on 
pose un mot dessus » (Ninon, 32 ans, 1 an, 5 ans) conduit à un senti-
ment de soulagement. Cela s'explique par le fait que les douleurs 
qu'elles ressentent sont réelles et non « dans leur tête », comme cela 
a pu leur être dit durant leur parcours de diagnostic. Emma (37 
ans, 5 ans, 2 ans) m'a expliqué qu'elle était : « quand même soulagée, 
c'est paradoxal, mais quand même soulagée qu'il y ait quelque chose et de se 
dire : " c'est pas dans ma tête, je n'exagère pas. Il y a quand même quelque 
chose au niveau physiologique" ». Cela est revenu dans d'autres entre-
tiens, avec Hélène (29 ans, 10 ans, 2 ans) « d'un côté je suis soulagée 
parce que je me dis : " Enfin ! Je sais ce que j'ai !” Après, je me dis : « je ne 
suis pas une chochotte » », mais aussi Juline (32 ans, 1 an, 3 ans) : « donc 
je suis contente [rire]. Enfin contente, façon de parler. Mais au moins je savais 
que ce n'était pas juste dans ma tête et qu'il y avait quelque chose de réel quoi 
» ou encore Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans) : « mais j'étais soulagée que 
l'on trouve un diagnostic, que l'on trouve : « ah il y a un truc, les douleurs ne 
sont pas dans la tête » ». Le fait que les douleurs soient des symp-
tômes d'une pathologie permet de les expliquer et de les rendre 
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légitimes. C'est d'ailleurs ce que Sophie (54 ans, 20 ans, 20 ans) me 
témoigne : « ça a donné une légitimité à la douleur ». De plus, avoir un 
diagnostic permet de comprendre l'origine des douleurs et ainsi 
« pouvoir avancer » (Ambre, 26 ans, 10 ans, 2 mois) et « faire quelque 
chose » (Victoria, 27 ans, 7 ans, 7 mois), c'est-à-dire trouver des so-
lutions.  

Parallèlement, le diagnostic est aussi vécu comme une « douche 
froide » (Ninon, 32 ans, 1 an, 5 ans) et soulève de la colère, du déni 
ou bien des incertitudes. En effet, certaines participantes ont évo-
qué de la colère à l'égard des spécialistes de la santé. Par exemple 
Théoline a insisté sur le fait qu'elle avait ressenti et ressentait en-
core cette émotion : « j'étais très en colère contre les médecins qui m'ont 
pas prise au sérieux quoi » (Théoline, 26 ans, 10 ans, 4 mois). Ambre 
m'a également expliqué qu'elle était en colère, car le fait que per-
sonne ne l'ait crue l'a empêchée de « travailler dessus » et par la même 
occasion de lui « faciliter la vie ». Murielle (49 ans, 3 mois, 8 ans), 
elle, m'a confié qu'elle avait minimisé le diagnostic : « j'ai préféré être 
un peu dans le déni, je pense, de me dire : « bon bah c'est juste de l'endomé-
triose, c'est pas grave » ». Puis, pour de nombreuses autres partici-
pantes, le soulagement du diagnostic était conjugué à l'incertitude. 
Ces incertitudes représentent le troisième type d'incertitude, dans 
le cas des maladies, mises en avant par Carricaburu et Ménoret 
(2004) : « vient ensuite l'incertitude du diagnostic lui-même et de 
ses conséquences » (p.110), c'est-à-dire des « interrogations con-
cernant les causes de la maladie, le sens à lui donner, ses répercus-
sions sur la vie sociale, etc. » (ibidem). 

En ce qui concerne les femmes souffrant d'endométriose, j'ai 
identifié quatre dimensions de cette incertitude. Premièrement, 
une incertitude liée à la non-connaissance de la maladie. Ainsi, Hé-
lène (29 ans, 10 ans, 2 ans) me raconte qu'elle a eu peur : « parce 
que je ne sais pas ce que ça veut dire, je ne sais pas ce que c'est » et Marie 
(26 ans, 4 ans, 5 ans) m'explique qu'elle était : « aussi très stressée parce 
que je ne connaissais pas du tout la maladie. J'en avais jamais entendu parler 
en plus ! » Deuxièmement, il existe aussi des incertitudes liées aux 
potentielles conséquences de la maladie sur la fertilité. Ces incer-
titudes peuvent être fondées dans un contexte de bilan de fertilité, 
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mais elles peuvent également être liées à la non-connaissance de la 
maladie. Constance (21 ans, 6 ans, 3 ans) m'indique : « j'ai quand 
même eu peur au moment du diagnostic, parce que j'ai tout de suite eu l'idée 
reçue de l'infertilité, je me suis dit : « bon bah je n'aurai pas d'enfants » », 
alors qu'avec ses connaissances actuelles, elle a conscience que ses 
atteintes n'auront pas d'influence sur sa fertilité. Troisièmement, 
une incertitude liée à la vie quotidienne avec la maladie existe. Par 
exemple, Ambre, à l'annonce du diagnostic, s'est demandée : 
« qu'est-ce qui va se passer maintenant puisque c'est vraiment ça ? Ça va être 
la galère un peu tout le temps quoi ». Et la dernière incertitude est liée 
à l'annonce d'une opération en urgence, aux vues de l'ampleur des 
atteintes de l'endométriose. Hélène se rappelle qu'elle était encore 
« abasourdie » par son diagnostic d'endométriose que son médecin 
lui a annoncé qu'elle devait se faire opérer : « et là le médecin il me dit 
: « bon, de toute façon pour vous il n'y a pas 36 000 solutions, pour vous ce 
sera la chirurgie. Mais on va devoir vous enlever l'intestin ». Et là euh ... 
Enfin je me dis : « mais allo ! Enfin c'est un problème de règles et là il me 
parle d'intestin ! » » Le fait que de nombreuses incertitudes planent 
à l'annonce du diagnostic implique que, pour certaines femmes 
concernées par l'endométriose, cette étape est vécue essentielle-
ment de manière négative. Par exemple, Lou (17 ans, 6 ans, 6 
mois) m'explique qu'elle n'a été à aucun moment soulagée : 

« Non, sur le moment, pas de soulagement du tout. Hum parce que 
je pense qu’au fond, je le savais au fond de moi, donc pas forcément 
de soulagement. Ouais aussi de la colère de : " pourquoi ça tombe 
sur moi ?". Et du stress je pense. Du stress de : " maintenant qu'il 
y a ça, comment je fais ?". Des questions. Beaucoup de questions. 
Mais pas vraiment de soulagement ». 

Elle m'a également confié que, même si elle s'y attendait, les 
larmes sont montées à l'annonce du diagnostic, mais qu'elle les a 
retenues, étant donné que sa mère était présente. D'ailleurs, ce dia-
gnostic est-il révélé aux proches ? Si oui, comment et à qui est-il 
annoncé ? 
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La réaction des proches à l'annonce du diagnostic 

Étant donné que les endométriosiques ont été diagnostiquées 
alors qu'elles étaient adolescentes ou jeunes adultes, ou par le biais 
de questionnements sur la fertilité (dans le cas d'un projet d'enfant) 
les parents et/ou le conjoint étaient généralement au courant 
qu'un examen médical allait avoir lieu. À la suite de ce rendez-vous 
médical, ces deux catégories de proches sont donc généralement 
mises au courant. Par exemple, le père de Lou (17 ans, 6 ans, 6 
mois) lui a téléphoné à la suite de son rendez-vous. Cependant, 
pour d'autres, l'annonce peut être moins évidente à formuler, 
comme pour Hélène (29 ans, 10 ans, 2 ans) qui n'avait pas prévenu 
sa famille de l'examen et qui l'a annoncé brièvement : « en fait j'ai 
dit à ma famille que j'avais passé un examen, que j'avais de l'endométriose, 
point, et que c'était plutôt gros et qu'il fallait que je l'enlève ». 

Face à cette annonce, les proches peuvent être surpris-es, 
comme le père de Lou, qui est « tombé des nues », car « il s'y attendait 
vraiment pas » ou bien son copain, qui « était un peu sous le choc ». 
Magalie (46 ans, 12 ans, 18 ans) me raconte que son ex-mari été « 
effondré », car le diagnostic d'endométriose, dans son cas, avait éga-
lement révélé que « ça allait être super dur, voire impossible » d'avoir un 
enfant. À l'inverse, elle était soulagée d'avoir un mot expliquant et 
légitimant ses douleurs64. Mais les proches peuvent également ne 
pas être surpris-es, parce qu'« ils [ses parents et son frère] s'y attendaient » 
(Ambre, 26 ans, 10 ans, 2 mois) et qu' « il [son copain] se doutait » 
(Théoline, 26 ans, 10 ans, 4 mois), parce que le sujet avait été 
abordé au préalable.  

Une fois l'étape de surprise, ou non-surprise, passée, j'ai pu re-
lever, dans les divers récits, trois types de comportements des 
proches face à cette annonce. Premièrement, certaines mères des 
femmes interviewées se sentent coupables. Juline (32 ans, 1 an, 3 

● 
64 En étant tout de même moralement affectée par la nouvelle des difficultés 
liées à sa fertilité.  
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ans) me parle du fait que lorsqu'elle a annoncé qu'elle avait de l'en-
dométriose la réaction de sa mère l'a surprise : 

« Ma mère ça a été une catastrophe. Ça a été un désastre, mais je ne 
n'y attendais pas à ça ! Ça a été : " oh, mais ma pauvre chérie, 
comment tu vas faire ? Ce n'est pas trop grave ?” Et puis elle a 
commencé aussi à lire tous les trucs de développement personnel, qu’en 
gros c'était la faute des mères, elle se posait plein de questions ». 

La mère de Carole (33 ans, 1 an, 9 ans) s'en est également 
voulu : « elle s'est dit : « c'est de ma faute si tu as de l'endométriose » ». 
Ninon (32 ans, 1 an, 5 ans) me confie que sa mère était également 
atteinte d'endométriose et que cette dernière se sent coupable de 
ne pas lui en avoir parlé plus : « elle s'en est voulu. Je pense qu'elle s'en 
veut toujours d'ailleurs, parce qu’elle s'est dit que si elle m'en avait plus parlé, 
j'aurais peut-être géré les choses différemment ». Enfin, la mère de Marie 
(26 ans, 4 ans, 5 ans), quant à elle, s'est sentie coupable de ne pas 
soutenir sa fille dès le début : « elle s'est dit : « j'aurais peut-être dû la 
soutenir, j'aurais peut-être dû la comprendre » ». Deuxièmement, les 
proches peuvent avoir « accueilli normalement » (Constance, 21 ans, 
6 ans, 3 ans) le diagnostic, c'est-à-dire qu'ils/elles ont été compré-
hensif-ves. Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans) explique que cela a permis à 
ses parents, notamment sa mère, de comprendre : « elle a compris 
qu'il y avait vraiment quelque chose et que je ne faisais pas ça [louper des 
cours par exemple] pour m'amuser, que ce n'est pas un jeu ». Troisième-
ment, et à l'inverse de ce que je viens d'exposer, certain-es proches 
n'ont pas été compréhensif-ves. Juline (32 ans, 1 an, 3 ans) m'a 
expliqué que son compagnon « était un peu sceptique » et qu'elle avait 
dû faire un « gros travail pédagogique à lui expliquer puisqu'il disait « ah 
non, mais c'est sûr comme c'est à la mode, comme tout le monde en parle » ». 
Elle m'a ensuite précisé qu'aujourd'hui il faisait des efforts pour 
comprendre au mieux sa situation. Pour Lisa, elle a vécu la réac-
tion de son ex-conjoint comme « une violence ». En effet, ce dernier 
n'a pas cherché à savoir comment elle allait à la sortie de l'examen, 
il lui a rapidement dit : « alors t'auras pas d'enfant ? » Ce manque de 
tact à l'annonce du diagnostic peut donc inviter les femmes at-
teintes d'endométriose à ne pas en parler. Mais existe-t-il d'autres 
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freins à la divulgation de la maladie ? Sur le long terme est-ce que 
d'autres personnes sont informées de la situation ? 

LES DILEMMES LIÉS À LA DIVULGATION  
DE L'ENDOMÉTRIOSE 

Dans cette section, l'accent est mis sur les dilemmes liés à la divul-
gation (ou non-divulgation) de la maladie. Cela représente un en-
jeu central pour la personne concernée. En effet, en divulguant sa 
maladie, l'endométriosique passe d'un stigmate discréditable (étant 
donné que l'endométriose n'est « ni immédiatement apparente ni 
déjà connue » (Goffman, 1975, p. 57)), à un stigmate discrédité 
(étant donné que « sa différence est […] connue ou visible » (p. 
14)). Savoir « manipuler l'information » (p. 57) sur la maladie est 
donc un choix personnel, qui peut ne pas être évident. Ambre (26 
ans, 10 ans, 2 mois) se pose d'ailleurs des questions à ce sujet : « je 
ne sais pas s'il faut en parler ou si c'est un peu délicat d'en parler. Je ne sais 
pas trop. Après je me dis qu'il y a rien de mal, quelqu'un de diabétique il va 
pas se poser la question de : « je le dis aux gens ou pas ? » ». Premièrement, 
j'expose les modalités de non-divulgation de la maladie. Deuxiè-
mement j'expose celles de la divulgation de la maladie. Par moda-
lité j'entends : à qui, quand et pourquoi en parler. 

Les modalités de non-divulgation 

Comme mentionné précédemment, les participantes ont rapide-
ment annoncé le diagnostic à leurs parents et/ou conjoint. Dans 
ce sens, toutes semblent avoir divulgué, de manière sélective, leur 
maladie. En reprenant les quatre niveaux de divulgation mis en 
avant par Herman (1993 dans Corrigan et al., 2009), dans son 
étude sur les ex-patients en psychiatrie, les endométriosiques se 
retrouvent donc déjà toutes dans le deuxième niveau « selective 
disclosure » qui correspond au fait de : « choisir de ne pas éviter 
les situations sociales, mais plutôt de garder leurs expériences se-
crètes pour les agents clés [...] les gens font la différence entre un 
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groupe d'autres personnes avec lesquelles des informations pri-
vées sont divulguées et un groupe auquel ces informations sont 
cachées »65 (Herman, 65 1993 dans Corrigan et al., 2009, p. 79). 
Pour plusieurs des femmes souffrant d'endométriose, cette  « se-
lective disclosure » a perduré puisqu'elles ont fait le choix de ne 
pas en parler dans la sphère publique, en l'occurrence au travail. 
Cela s'explique par le fait « qu'ils [certaines collègues] s'en foutent royale-
ment [rires] » (Carole, 33 ans, 1 an, 9 ans), mais aussi parce que « c'est 
quand même une maladie intime » (Carole). Certaines révèlent tout de 
même qu'elles ont un problème de santé et d'autres gardent cela 
secret, comme Hélène (29 ans, 10 ans, 2 ans) : « au travail, personne 
est au courant, voilà. J'ai un métier de responsable, donc elles savent, j'ai un 
problème de santé : point […]. Donc là, j'essaie de ne pas trop dévoiler ma 
vie privée, parce que c'est ma vie privée ». Le fait de dévoiler de manière 
sélective la maladie peut également être fait par d'autres acteur-
trices. Par exemple, quelques participantes m'ont informées du fait 
qu'elles « n'en parle[nt] pas tellement » (Louise, 28 ans, 9 ans, 6 ans), 
mais que leurs « parents […] vont avoir tendance à en parler » (Lisa, 21 
ans, 7 ans, 4 ans). Lou (17 ans, 6 ans, 6 mois) lorsque je lui de-
mande comment elle parle de sa maladie me confie : « j'ai laissé mes 
parents le faire ». 

Ces endométriosiques, qui ne parlent plus de la maladie après 
l'annonce du diagnostic, sont donc dans le premier niveau de di-
vulgation le : « social avoidance » (Herman, 1993 dans Corrigan et 
al., 2009) qui correspond au fait d'éviter de parler sa maladie. Dans 
mes entretiens certaines ont en effet décidé de ne pas en parler 
pour ne pas « ne pas être la reloue qui fait que de parler de ça quand on 
voit quelqu'un » (Ambre, 26 ans, 10 ans, 2 mois) et ne pas « les 
[membres de la famille] embêter avec ça » (Victoria, 27 ans, 7 ans, 7 
mois). Lisa, elle, m'explique : « je n'ai pas envie qu'on en parle, j'ai l'im-
pression de vivre ça, dans un sens, comme une faiblesse. Même si ce n'en est 
pas une ! » Dans la même optique, Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans) 

● 
65 Version originale (traduite avec DeepL) : « choose not to avoid social sit-
uations but instead to keep their experiences a secret from key agents […] 
people differentiate a group of others with whom private information is dis-
closed versus a group from whom this in- formation is kept secret ». 
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m'informe qu'il est rare qu'elle en parle en ce moment, étant donné 
qu'elle essaie de se détacher de la maladie. En effet, un des risques 
de la divulgation, selon Laguette et Préau (2015), est « d’enfermer 
la personne dans un "statut de malade " » (p. 31), car « "se dire", 
c’est "produire une vérité "» (Fassin et Rechtman, 2007 dans Far-
gnoli, 2019, p. 91). Une autre explication à la volonté de ne pas 
parler correspond au fait qu' « il faut expliquer, pendant 20 minutes, ce 
que c'est [l'endométriose] » (Lou) et donc potentiellement se heurter à 
la vision d'autrui. Louise me confie justement cela : « mais je pense 
que cette maladie on en parle un peu n'importe comment parfois et c'est un peu 
embêtant pour la représentation de cette maladie […]. C'est pour ça que je 
n'en parle pas trop. Généralement je dis que j'ai une maladie chronique, sans 
rentrer dans les détails. A cause de ça ! » Globalement, le fait de ne pas 
la divulguer est une stratégie de protection que j'ai pu constater 
d'autant plus chez les participantes les plus jeunes et dont le dia-
gnostic est le plus récent (entre 2 mois à 6 ans). Dans un sens, 
cette stratégie peut participer à réduire la visibilité de la maladie. 

Le diagnostic récent pourrait être un facteur explicatif au fait 
de ne pas en parler et peut évoluer. En effet la non-divulgation de 
la maladie n'est pas une situation figée, mais bien évolutive dans 
certains cas. Par exemple, certaines participantes, dont le diagnos-
tic est moins récent (entre 5 et 18 ans), ont appris à en parler au 
fur et à mesure suite à « un long chemin » (Marie, 26 ans, 4 ans, 5 
ans). Carole (33 ans, 1 an, 9 ans) en parle aujourd'hui spontané-
ment alors qu' « avant, c'est vrai que j'en parlais pas du tout » (Carole, 
33 ans, 1 an, 9 ans). Magalie (46 ans, 12 ans, 18 ans) m'explique 
qu'elle a mis « longtemps à en parler vraiment ouvertement » et qu'elle 
s'est « décoincée assez vite » grâce à des échanges de témoignages sur 
un forum. Mais quels sont les autres facteurs qui favorisent la di-
vulgation de la maladie ? Est-ce que cela se fait seulement en ré-
ponse à une question ou également spontanément ? Certaines en 
parlent-elles sur leur lieu de travail ? 
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Les modalités d'une divulgation plus ou moins spontanée 

En ce qui concerne la divulgation, j'ai pu extraire trois autres di-
mensions. Ces dernières correspondent à trois niveaux de divul-
gation. Je les expose une à une ici. À noter que ces différents cas 
de figure peuvent évoluer et s'entrecroiser. En effet, ce ne sont pas 
des catégories figées et imperméables. 

Premièrement, j'ai pu constater qu'il y avait, de nouveau, de la 
« selective disclosure », en fonction des situations. En effet, cer-
taines participantes m'ont précisé qu'elles ne parlaient pas directe-
ment de leur maladie, mais que cela pouvait leur arriver si besoin. 
Le sujet ne représente « pas de gêne » (Constance, 21 ans, 6 ans, 3 
ans) et « pas de craintes » (Emma, 37 ans, 5 ans, 2 ans), c'est simple-
ment que les endométriosiques concernées réfléchissent s'il y a des 
« raisons de le dire » (Ornella, 35 ans, 10 ans, 12 ans) : toujours selon 
elle « quand il y a une raison d'en parler en fait. Je ne me cache pas de le dire, 
ce n'est pas un tabou, ce n'est pas un secret, mais si il n'y a pas de raisons de 
le dire, je ne vais pas le dire ». Cela peut être le cas lorsqu'une question 
est posée sur l'arrêt des études, comme pour Constance, ou bien 
lorsque le sujet de la maternité est abordé. Ainsi, Ninon (32 ans, 1 
an, 5 ans) me précise qu'elle en a parlé à la naissance de sa fille, car 
certaines personnes de la famille plus éloignée lui demandaient : 
« « alors, le deuxième c'est pour quand ? » Ce à quoi elle répondait « Tu sais, 
j'ai une endométriose, j'ai galéré à avoir ma fille » ».  

Deuxièmement, j'ai pu relever de l' « indiscriminant disclosure » 
c'est-à-dire lorsque le sujet de la maladie est abordé directement 
même si cela peut exposer à des risques (Corrigan et al., 2009). 
Hélène (29 ans, 10 ans, 2 ans) et Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans) 
m'expliquent donc qu'elles en parlent « spontanément » et « assez ou-
vertement » parce qu'il « n'y a pas de secret » ou de « tabou ». Cependant, 
les deux insistent sur le fait qu'elles modèrent tout de même leur 
discours, pour éviter que la maladie ne prenne trop de place 
(Maya). Hélène me précise : « après je ne vais pas m'étendre dessus et 
pleurer sur mon sort toute la journée ». D'autres participantes insistent 
sur le fait que parler spontanément de la maladie permet « de se faire 
comprendre plus facilement » (Marie, 26 ans, 4 ans, 5 ans), notamment 
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lorsque les douleurs sont présentes. Carole (33 ans, 1 an, 9 ans), 
qui ne parlait pas du tout de sa maladie au début s'est dit que c'était 
« nul de ne pas en parler » parce que son entourage ne pouvait pas 
comprendre et donc cela pouvait la mettre en situation de danger. 
Elle se rappelle notamment d'une situation critique dans laquelle 
elle s'est trouvée : « je me suis déjà retrouvée à moitié, pas tombée dans les 
pommes, mais presque, dans les toilettes où j'étais toute seule, personne a pu 
venir m'aider ». En parler spontanément ici permet de pouvoir gérer 
les symptômes : « quand on a une crise on ne se dit pas : « bah mince, je 
dois le cacher », on peut aller s'isoler tranquillement, personne ne va se poser 
de questions. Ils savent » (Carole, 33 ans, 1 an, 9 ans). 

Troisièmement, j'ai pu soulever le « broadcasting » qui corres-
pond au fait de parler de la maladie pour sensibiliser (Corrigan et 
al., 2009). Dans le cas des femmes souffrant d'endométriose inter-
viewées, elles ont pu faire cette sensibilisation auprès de proches, 
mais aussi auprès de collègues. Elles précisent « qu'il faut en parler » 
(Marie), « que c'est important d'en parler pour faire passer le message » 
(Théoline, 26 ans, 10 ans, 4 mois). Dans ce cas, « faire passer le mes-
sage » signifie informer autour de la maladie pour « libérer la parole 
sur le sujet » (Ornella, 35 ans, 10 ans, 12 ans) et ainsi éviter les er-
rances médicales. De manière générale, j'ai pu constater que les 
endométriosiques qui abordaient le sujet étaient, en moyenne, plus 
âgées que celles qui n'en parlaient pas, qu'elles avaient également 
un diagnostic plus ancien (de 4 mois à 20 ans). Elles faisaient éga-
lement partie des participantes recrutées par le biais du bénévolat. 
Malgré tout, le fait que toutes aient pris de leur temps pour me 
raconter leur parcours, montre leur volonté de sensibiliser autour 
de la maladie et également leur volonté d'apporter plus de visibilité 
à l'endométriose.  

J'ai pu exposer les différentes manières que les femmes at-
teintes d'endométriose utilisaient pour parler, plus ou moins spon-
tanément, de leur maladie. Cependant, comment abordent-elles la 
maladie de manière plus individuelle ? Comment parviennent-elles 
à nommer leur situation de vie avec une maladie invisible ? 
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DÉFINIR SA SANTÉ EN AYANT UNE  
MALADIE CHRONIQUE 

Durant les entretiens, j'ai pu demander aux participantes : « com-
ment est-ce que vous vous définissez ? En bonne santé ? Malade ?  » J'ai pu 
relever quatre types de réponses qui constituent les sections sui-
vantes. Il est important de noter que ces catégories ne sont pas 
figées et que des évolutions, entre chacune, sont possibles. Avant 
de les aborder plus en détail, il semble important de définir la 
santé, qui est un terme polysémique dont la définition varie en 
fonction de l'approche que l'on adopte. D'un point de vue biomé-
dical, la santé correspond au « silence des organes » (Leriche, 1936 
dans Carricaburu et Ménoret, 2004), c'est-à-dire l'absence d'une 
« altération des fonctions normales du corps causée par un pro-
blème au niveau organique » (Engel, 1977 dans Levesque, 2015, p. 
37). Selon Levesque (2015), c'est ce modèle qui prédomine dans 
les représentations de la majeure partie de la population. Ensuite, 
il existe une approche biopsychosociale de la santé, c'est celle qui 
est utilisée par l'Organisation mondiale de la santé (OMS) et qui 
consiste à définir la santé comme « un état de complet bien-être 
physique, mental et social et ne consiste pas seulement en une ab-
sence de maladie ou d’infirmité »66. Même si cette définition a été 
jugée idéaliste et généraliste, elle permet d'aborder la santé de ma-
nière plus complexe sans nécessairement rester dans une opposi-
tion entre le normal et le pathologique (Carricaburu et Ménoret, 
2004). Finalement, il existe également une approche holistique de 
la santé qui part du principe qu'une « personne est en santé lorsque 
tout son être est en santé, non seulement du point de vue phy-
sique, mais aussi des points de vue mental, social et spirituel » (Le-
vesque, 2015,p. 41). Étant donné que je m'intéresse à la manière 
dont les endométriosiques définissent leur santé, les différentes 
sections suivantes traitent de la perception de la santé qui 

● 
66 Organisation Mondiale de la Santé (1948). Constitution. Organisation Mon-
diale de la Santé. https:// www.who.int/fr/about/governance/constitution 
[consulté le 23 juin 2022]. 
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correspond à « une auto-évaluation par un sujet de son propre 
état » (Perrig-Chiello et Darbellay, 2004 dans Cavalli et al., 2008, 
p. 48). 

Ne pas être malade 

Certaines des participantes se sont définies comme non malades, 
c'est-à-dire qu'elles ne se « considère[nt] pas comme malade » (Emma, 
37 ans, 5 ans, 2 ans) ou qu'elles se disent « en bonne santé » (Ambre, 
26 ans, 19 ans, 2 mois), voire « en super bonne santé » (Victoria, 27 
ans, 7 ans, 7 mois). J'ai pu identifier trois explications au fait de se 
définir comme non-malade tout en ayant de l'endométriose. 

Premièrement, les participantes qui se définissent comme non 
malades utilisent la comparaison. Cavalli et al. (2008) dans leur 
étude sur l'autoperception de la santé des personnes dans le grand 
âge, ont pu identifier trois mécanismes de comparaison : la com-
paraison sociale ascendante, la comparaison sociale descendante 
et la comparaison temporelle. Dans le cas de figure présent il s'agit 
de la comparaison sociale descendante qui correspond au fait que 
« la comparaison avec une personne plus mal en point est […] en-
courageante en cas de distanciation » (p. 51). Ainsi, Emma me 
confie qu'elle ne se « considère pas comme malade », car elle n'a jamais 
eu d'opération, qu'elle n'a pas eu d'arrêt de travail (« sauf pour la 
coelio ») et que « ça n'a pas affecté ma mobilité, enfin je n'avais rien de perdu 
sur le long terme quoi », contrairement à d'autres femmes souffrant 
d'endométriose. Parfois même la comparaison s'effectue par rap-
port à d'autres pathologies. Pour Victoria « un malade c'est quelqu'un 
qui a un cancer », car elle a associé la maladie à quelque chose de 
péjoratif : « le nom malade est vraiment connoté hyper mauvaise santé, vrai-
ment quelqu'un qui a une très très mauvaise santé ».  

Deuxièmement, la comparaison temporelle (Cavalli et al., 
2008), qui correspond au fait de s'identifier ou de se distancier d'un 
état de santé dans lequel on a pu être, a également été utilisée. 
Ainsi, Marie (26 ans, 4 ans, 5 ans) se dit qu'elle est en bonne santé 
« sauf quand elle a de grosses douleurs ». De plus, cette dernière semble 
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définir sa santé de manière biopsychosociale et non selon de ma-
nière biomédicale puisqu'elle précise : « je préfère rester positive parce 
que je sais que sinon, au bon d'un moment, c'est plus possible, je sais que je 
craque. Je me considère plus trop comme malade ».  

Troisièmement, comprendre la maladie et les symptômes asso-
ciés c'est « tout un cheminement » (Ambre). Murielle (49 ans, 3 mois, 
8 ans) m'explique dans son mail de prise de contact qu'elle est plu-
tôt « en fin de parcours » vis-à-vis de l'endométriose. Cependant, elle 
ne se considérait pas pour autant comme « quelqu'un de malade ». 
Dans son récit, le fait de ne pas savoir que la fatigue chronique 
était un des symptômes, très présent dans sa vie, semble avoir une 
influence sur le fait de ne pas se définir « comme quelqu'un de malade ». 
Elle précise en effet : « je savais que j'avais cette épée de Damoclès, mais 
j'en parlais pas et pour moi je n'étais pas malade. Euh ... Il faut dire qu'à 
cette époque-là je n'avais pas compris que la fatigue chronique faisait partie de 
cette maladie ». Pour Ambre, qui a été la femme atteinte d'endomé-
triose la plus récemment diagnostiquée que j'ai pu interviewer, la 
définition de son propre état de santé semble être quelque chose 
de complexe. En effet, lorsque je la questionne à ce sujet, elle ré-
fléchit pendant plusieurs secondes avant de répondre : 

« Ça dépend [rire]. Bah globalement quand même en bonne santé. 
Enfin je sais qu'il y a clairement des personnes plus malades que 
moi et chez qui ça a plus d'impact au quotidien. Donc je vais dire 
en bonne santé euh, mais bon les jours où ça va pas, je ne sais pas si 
j'arrive à poser le mot malade quand même. C'est peut-être quand 
même tout un cheminement [rire]. Je ne sais pas si c'est juste parce 
que je n'arrive pas à le dire ou si c'est parce que je n'arrive pas à me 
considérer comme malade. Puisque là je me dis que globalement, 
quand même, ça va. J'arrive à gérer, contenir les douleurs. On en 
reparle dans quelques années si ça ne marche plus. Mais ouais, non, 
pour l'instant je ne vais pas dire malade ». 

Les endométriosiques qui se considèrent comme non malades 
perçoivent donc leur santé comme un état et non un processus. 
Selon Levesque (2015), un état de santé est « considéré bon lors-
que [la personne] se sent bien et peut fonctionner normalement » 
(p. 41). L'état de santé est comparé à d'autres individus ou à des 
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situations connues. Ainsi, il peut évoluer. Dans ce cas de figure, la 
maladie est donc difficilement visible dans les discours que les 
femmes concernées se font d'elles-mêmes. 

Ne pas être malade, mais avoir une maladie 

Plusieurs participantes ont précisé qu'elles ne se définissaient pas 
comme malades, mais avaient une maladie. Même si cela peut être 
compliqué pour certaines, comme pour Victoria (27 ans, 7 ans, 7 
mois), qui précise que « c'est vrai que ça fait bizarre de se dire qu'on a 
une maladie, entre guillemets », pour d'autres cela semble nécessaire et 
explicable par deux raisons. 

Le premier mécanisme que j'ai pu relever est la mise à distance 
vis-à-vis de la maladie. Ainsi Lou (17 ans, 6 ans, 6 mois) insiste sur 
le fait qu'elle « parle de LA maladie », « d'UNE maladie » et qu'elle 
« la traite bien comme une maladie ». De ce fait, elle établit une distinc-
tion avec la maladie en précisant : « j'ai jamais dit que j'étais malade, 
je n'ai jamais prononcé cette phrase ». De plus, pour certaines trouver 
un juste milieu peut être complexe. Par exemple Maya (20 ans, 4 
mois, 2 ans) m'explique qu'elle a « donné trop de place à cette maladie ». 
Une fois encore la mise à distance s'observe par l'utilisation du 
déterminant " cette ". Magalie (46 ans, 12 ans, 18 ans) m'a confié 
qu'elle ne souhaitait pas se définir comme étant malade, car elle 
n'aimait pas « le côté victimisant », ainsi, pour mettre de la distance 
elle disait donc : « j'avais de l'endométriose ». La mise à distance, pour 
Ornella (35 ans, 10 ans, 12 ans), peut cependant représenter une 
problématique « s'il y a quelque chose qui ne va pas bien ». Elle précise 
donc qu'elle ne se considère pas comme malade, mais qu'elle a de 
l'endométriose et qu' « il ne faut pas l'exclure complètement, ça fait partie 
aussi de qui je suis ».  

Le second mécanisme est la relativisation, qui passe par la com-
paraison (comme j'ai pu le repérer dans la section partie précé-
dente). Ici encore, on assiste à de la comparaison sociale descen-
dante. Carole (33 ans, 1 an, 9 ans) m'informe qu'elle est davantage 
« embêtée » par ses autres problèmes de santé que par l'endométriose 
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et précise : « mais après oui j'ai une maladie, mais je ne me considère pas 
forcément comme malade. Je me dis qu'il y a toujours pire que moi ». Le fait 
qu'il y ait « des cas qui sont beaucoup plus lourds » permet ainsi à Juline 
(32 ans, 1 an, 3 ans) de « relativiser » sa propre situation. De plus, 
on peut également observer de la comparaison sociale temporelle. 
Par exemple, Théoline (26 ans, 10 ans, 4 mois) précise : « j'ai une 
maladie, mais je ne me considère pas comme malade », notamment grâce 
au fait qu'avec sa pilule, ses symptômes ont quasiment tous dis-
paru.  

Dans ce cas de figure, où les participantes ne se considèrent pas 
malades, mais ayant une maladie, l'endométriose est rendue vi-
sible, mais est mis à distance du vécu subjectif. 

Être malade 

Les femmes atteintes d'endométriose qui se sont définies comme 
étant malades l'ont fait de deux manières : à divers moments du-
rant l'entretien ou bien directement à la question prévue à cet effet. 

Ainsi, Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans), avant de me préciser qu'elle 
ne se considérait pas comme malade, mais « comme plus faible », 
m'informait du fait qu'elle était « de plus en plus malade » et donc 
nécessitait d'autant plus de rendez-vous médicaux. De ce fait, la 
« péjoration de la perception de la santé est corrélée […] à un ac-
croissement du nombre de pathologies et de visites médicales » 
(Rodin et McAvay, 1992 dans Cavalli et al., 2008, p. 49). Lorsque 
le sujet du diagnostic a été abordé, Magalie (46 ans, 12 ans, 18 ans) 
et Ninon (32 ans, 1 an, 5 ans) ont utilisé le terme de malade. Ma-
galie l'a fait pour se soulager : « j'avais un poids en moins, un soulagement 
de me dire : « Je suis malade, je ne suis pas folle, je ne suis pas hypocondriaque, 
je ne suis pas une chochotte. Je suis malade » ». Ninon, elle, l'a fait pour 
questionner son mari vis-à-vis de son nouveau statut : « alors claire-
ment quand le diagnostic a été posé, j'ai demandé à mon chéri s'il voulait rester 
avec moi. Donc oui, je me suis considérée malade ». Pour d'autres partici-
pantes, le fait d'être malade a été abordé par les questions du 
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rapport au corps. Ainsi Constance (21 ans, 6 ans, 3 ans) me confie 
: « ce qui me dérange c'est de le [son corps] voir un peu malade quoi ».  

Lorsque le fait d'être malade est évoqué en réponse à la ques-
tion « comment est-ce que vous vous définissez ? En bonne santé ? Ma-
lade ?…», les participantes mettent en avant une évolution au fil du 
temps. Certaines m'expliquent qu'elles se sont définies comme 
étant malades, mais que ce n'est plus le cas, en raison de l'évolution 
de leur état de santé. Cavalli et al., (2008), dans leur étude sur 
l'autoperception de la santé par des personnes du grand âge, tra-
duisent cela par le fait que « se distancier d’une période marquée 
par une maladie est positif en termes de valorisation de soi » (Ca-
valli et al., 2008, p. 52). Ainsi, Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans) me 
confie : « je me sentais malade. Ouais, pour moi c'était la Maya malade, 
c'était toujours la Maya malade. Maya qui était fatiguée, qui ne pouvait rien 
faire ». Mais, que suite à un accident d'équitation, elle a eu une sorte 
« d'électrochoc » qui lui a fait prendre conscience du fait qu'elle 
devait prendre de la distance avec ce « rôle ». Théoline (26 ans, 20 
ans, 4 mois) a elle arrêté de se considérer « comme quelqu'un de ma-
lade » depuis qu'elle prend la pilule en continu. Elle utilise la com-
paraison sociale temporelle : « [avant la pilule en continu] c'était impos-
sible pour moi de juste me lever pour faire à manger. Donc là oui, j'étais 
malade pour moi avant ».  

Marie (26 ans, 4 ans, 5 ans), qui se présente comme étant en 
bonne santé utilise également la comparaison sociale temporelle 
pour me faire part du fait que lors de ses opérations elle se consi-
dérait « vraiment comme malade ». Dans ces cas-ci, le fait de se consi-
dérer comme étant malade est lié à des événements ou des situa-
tions : des opérations, l'absence de pilule en continu et la fatigue 
chronique. Comme soulevé par Cavalli et al. (2008, p. 49), « cette 
péjoration de la perception de la santé est, en particulier, corrélée 
à une diminution des capacités fonctionnelles et de l’activité phy-
sique […], à un accroissement du nombre de pathologies et de 
visites médicales […] » (p. 49). Il est également important de noter 
que certaines participantes se considèrent comme malades une 
fois qu'elles ont été opérées et que les parties du corps touchées 
par l'endométriose ont été enlevées. Sophie (54 ans, 20 ans, 20 ans) 
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m'explique ainsi : « je crois que j'ai jamais dit que j'étais malade. Je le dis 
maintenant que je n'ai plus d'utérus ». Magalie (46 ans, 12 ans, 18 ans), 
elle, m'explique que : « aujourd'hui […] même si c'est derrière moi, cu-
rieusement [je dis que ] « je suis malade, je suis atteinte d'endométriose et ça 
ne se guérit pas » », et cela suite à plusieurs opérations. 

Dans ces récits, qui semblent traduire une approche biomédi-
cale de la santé, c'est-à-dire dans laquelle l'état de santé est consi-
déré comme mauvais en fonction d'une « altération des fonctions 
normales du corps causée par un problème au niveau organique » 
(Engel, 1977 dans Levesque, 2015, p. 37). De ce fait, la maladie est 
rendue visible dans le vécu subjectif. 

Du problème de santé au handicap 

Dans cette dernière section, je considère les récits dans lesquels les 
mots maladie et/ou malade ne sont pas utilisés comme un moyen 
de se définir. J'illustre donc, à tour de rôle, les trois catégories qui 
sont apparues dans les témoignages. 

Deux participants ont utilisé la comparaison temporelle, à une 
situation antérieure, afin de montrer que désormais cela ne les con-
cerne plus. Marie (26 ans, 4 ans, 5 ans) me confie que « cette maladie-
là est derrière moi », car « pour le moment c'est plutôt stable ». Magalie (46 
ans, 12 ans, 18 ans), qui n'a plus aucun organe génital interne, se 
considère comme « étant en rémission », « comme guérie ». Malgré tout, 
toutes les deux ont conscience du caractère évolutif et chronique 
de la maladie et que « ça peut revenir du jour au lendemain» (Marie) et 
qu'elles ne sont « pas à l'abri » (Magalie).  

Un autre mécanisme utilisé est la minimisation. Certaines ont 
donc ici parlé de « problème de santé » (Constance, 21 ans, 6 ans, 3 
ans) ou de « défaillances » (Ambre, 26 ans, 10 ans, 2 mois). Ainsi, 
lorsque certaines personnes demandent à Lou (17 ans, 6 ans, 6 
mois) pourquoi elle est malade, elle répond : « j'ai un petit problème 
à l'utérus », sans préciser que ce problème est la maladie de l'endo-
métriose. Cela peut avoir des conséquences. Par exemple Emma 
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(37 ans, 5 ans, 2 ans), lorsqu'elle invitée à des repas et qu'elle 
mange des plats lourds, a « tendance à faire comme si de rien n'était » et 
souffre donc de douleurs digestives le lendemain. Le fait de mini-
miser est conjointement lié à la volonté d'être considérée « comme 
une personne normale » (Lisa, 21 ans, 7 ans. 4 ans).  

D'autres participantes ont parlé en termes de « faiblesse » (Lisa, 
21 ans, 7 ans, 4 ans) et de « handicap » (Louise, 28 ans, 9 ans, 6 ans). 
Lisa précise qu'elle n'est pas « en mauvaise santé », comparativement 
à d'autres personnes, mais elle se considère « comme plus faible que 
certaines autres personnes » à cause du fait que les crises d'endomé-
triose peuvent apparaître et disparaître du jour au lendemain. Hé-
lène aborde elle la santé de manière biopsychosociale puisqu'elle 
fait la distinction entre deux dimensions de sa santé : le plan phy-
sique et le plan mental. Ainsi elle me confie : « sur un certain point je 
suis en meilleure santé d'avant l'opération, mais en même temps je n'ai plus 
de vessie, j'ai un pacemaker dans le dos et bon j'ai toujours des douleurs qui 
viennent, qui partent. Psychologiquement par contre oui, je suis beaucoup plus 
affaiblie ». Plus tard, elle me précise qu'elle vit ses séquelles urinaires 
comme « un handicap majeur ». Louise (28 ans, 9 ans, 6 ans) consi-
dère elle aussi sa situation comme un handicap, parce qu'elle ne 
peut pas « vivre normalement ». Comme dans le discours de Lisa, dans 
le paragraphe précédent, on retrouve ici l'opposition entre le nor-
mal et le pathologique, caractéristique de la définition biomédicale 
de la santé. 

REMARQUES CONCLUSIVES 

L'objectif de cette partie était de s'intéresser au moment précis du 
diagnostic afin de voir s'il permet de rendre visible la maladie. 
Dans les faits, l'annonce du diagnostic par les spécialistes de la 
santé ne rend que partiellement visible l'endométriose. En effet, 
ces dernier-ères n'expliquent pas nécessairement ce que représente 
la maladie. Le diagnostic participe donc surtout à rendre les dou-
leurs et symptômes légitimes aux yeux des endométriosiques et 
constitue ainsi un soulagement. Malgré ce soulagement, les 
femmes souffrant d'endométriose peuvent également ressentir de 
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la colère ou bien encore de nombreuses incertitudes liées au 
manque d'informations et/ou à la potentielle infertilité. L'annonce 
du diagnostic aux proches permet tout de même de rendre visible 
l'endométriose, même si certain-es proches sont surpris-es ou par-
fois même non-compréhensif-ves. Par ces différents aspects inte-
ractifs, la dimension sociale de la maladie est ici mise en avant. 

Cependant, cette visibilité nouvelle, apportée par le diagnostic, 
peut s'estomper au fil du temps, en fonction de la divulgation, plus 
ou moins grande, de la maladie. En effet, certaines femmes at-
teintes d'endométriose adoptent une « social avoidance » (Her-
man, 1993 dans Corrigan et al., 2009) en décidant de ne plus en 
parler pour ne pas s'enfermer dans la maladie ou ne pas gêner l'en-
tourage. De ce fait, la maladie perd de sa visibilité. Cette dernière 
peut être partielle, dans le cas du « selective disclosure » (ibidem), 
qui correspond au fait d'en parler de manière sélective (comme 
l'annonce du diagnostic qui ne se fait qu'à une certaine partie des 
proches). Par exemple, plusieurs endométriosiques ont précisé ne 
pas en parler au travail, car cela est jugé trop intime. Pour finir, la 
maladie peut être rendue totalement visible dans le cas de l'« indis-
criminant disclosure » (ibidem), qui correspond au fait d'en parler 
spontanément, dans différentes sphères, afin que les autres puis-
sent comprendre et réagir face aux situations de crise. Même si 
certaines femmes souffrant d'endométriose ont fait le choix de ne 
plus en parler, ou en parler de manière sélective, cela peut évoluer 
au fil du temps et des événements. Malgré tout, toutes les femmes 
interviewées participent à la représentation de cette maladie en té-
moignant pour cette étude.  

Pour finir, j'ai illustré les différentes manières que les endomé-
triosiques utilisaient pour définir la perception qu'elles se font de 
leur état de santé. Celles qui ne se considèrent pas comme étant 
malades, voire en bonne santé, utilisent la comparaison sociale 
descendante ou temporelle. La maladie est donc peu visible dans 
les discours et le vécu subjectif. D'autres participantes ne se con-
sidèrent pas malades, mais comme ayant une maladie. Pour cela, 
elles utilisent des déterminants, comme « la » ou « cette », pour 
parler de l'endométriose. Ainsi, la maladie est visible dans le 
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discours, mais pas dans le vécu subjectif. D'autres encore se con-
sidèrent comme étant malades, notamment après une opération 
ou avant la prise de la pilule en continu. La comparaison tempo-
relle est utilisée pour montrer que le fait de se considérer comme 
malade peut évoluer. Dans ces cas de figure, la maladie est rendue 
visible dans le discours et aussi dans le vécu subjectif. Enfin, cer-
taines femmes se sont considérées comme guéries ou ont mini-
misé la maladie en parlant d'un problème de santé. Dans ce cas, la 
maladie est peu visible dans le discours et ne l'est pas dans le vécu 
subjectif. Ce qui est le contraire pour les femmes qui se considè-
rent comme ayant un handicap. Le fait de s'intéresser à la dimen-
sion identitaire de la maladie est relativement original, étant donné 
que cela n'avait pas été fait auparavant.  

Les idées centrales de cette partie de restitution des résultats 
sont schématisées dans la Figure 2. 
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Figure 2 : Le diagnostic : un moyen de rendre visible la maladie ? 

 

 

Légende : schéma réalisé par l’auteure  
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« LE PARCOURS DU COMBATTANT BIS » : 
 GÉRER L'ENDOMÉTRIOSE AU QUOTIDIEN 

Dans cette troisième partie des résultats, j'analyse « le parcours du 
combattant bis », correspondant, de manière générale, au quoti-
dien depuis le diagnostic. Dans un premier temps, je m'intéresse 
aux modalités du parcours de soin en précisant les différents trai-
tements qu'il existe contre l'endométriose et le rôle que les pa-
tientes peuvent jouer vis-vis de leur santé. Je questionne ainsi la 
dimension sociale de la maladie étant donné que la gestion des 
soins est une conséquence directe et visible de l'endométriose. 
Dans un second temps, je dresse le tableau des traces, plus ou 
moins repérables, que l'endométriose laisse sur la vie quotidienne. 
Les conséquences passées, présentes et futures de la maladie sont 
ainsi abordées et me permettent, une fois de plus, de traiter de la 
dimension sociale de la maladie. Dans un troisième temps, j'ex-
pose cette fois-ci les traces de la maladie sur le corps. C'est-à-dire 
que je m'intéresse à la manière dont la maladie est rendue visible 
sur le corps et les conséquences que cela peut avoir en termes de 
rapport au corps, éclairant ainsi la dimension physique de l'endo-
métriose. Puis, dans un quatrième et dernier temps, je me focalise 
sur la dimension sociale de la maladie en questionnant les enjeux 
de visibilité de cette dernière et plus précisément sa représentation 
à l'échelle nationale. Le rôle de la communauté des endométrio-
siques permet également d'aborder la dimension identitaire de 
l'endométriose. 

LE PARCOURS DE SOIN :  
ENTRE ESPOIR ET INCERTITUDE 

Après le parcours de diagnostic, un nouveau parcours semble 
émerger : le parcours de soin. Dans cette section, je mets en avant 
la manière dont l'endométriose amène à remanier son emploi du 
temps. De plus, je mets en avant les différents types de soins exis-
tants et les acteur-trices nécessaires à leurs réalisations. 
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Une nouvelle temporalité pour soi et pour l'entourage 

L'objectif ici est de mettre en lumière la temporalité du parcours 
de soin ainsi que le rôle de l'entourage dans ce dernier. Comme l'a 
précisé Le Breton (2017), dans son ouvrage autour de la douleur 
chronique, cette dernière est « une occupation à plein temps » (p. 
62). En effet, la douleur chronique a des conséquences sur la vie 
sociale, mais elle implique aussi « de la gestion des soins ou la re-
cherche de solutions » (p. 62), comme je l'expose dans les para-
graphes suivants. Ornella (35 ans, 10 ans, 12 ans), qui m'a confié 
qu'il lui avait fallu 7 ans, après son diagnostic pour « être bien prise 
en charge », me précise que la gestion des soins représente également 
un parcours en soi : 

« C'est que le diagnostic est très long, c'est vrai. Mais […] quand 
on est diagnostiquée, ce n'est pas fini. Ça, c'est important aussi. Ça 
a presque été aussi long pour moi quand on regarde, après le dia-
gnostic que avant […]. Le travail il est sur avant, certes, mais moi 
je pense qu'il est aussi beaucoup sur après quoi ». 

La recherche et la gestion des soins sont donc un travail chro-
nophage. De plus, le parcours de soin peut être rythmé par les 
opérations, comme cela a été le cas pour plusieurs femmes inter-
viewées. Ainsi, Magalie (46 ans, 12 ans, 18 ans) me précise qu'elle 
a « rechuté » deux fois et que son parcours a été cadencé par ses 
deux opérations (l'ablation de l'ovaire gauche et d'un morceau de 
vessie puis l'ablation de l'utérus). La nouvelle temporalité, liée à la 
gestion des soins, peut aussi s'observer au quotidien. Par exemple 
Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans), au tout début de son parcours a res-
senti que sa vie s'était « totalement arrêtée » à cause des « douleurs, 
l'hôpital, les rendez-vous, les rendez-vous qui s'enchainent ». Elle m'a éga-
lement précisé qu'elle ne prenait plus ses médicaments depuis, car 
cela représentait une charge trop lourde dans sa routine : 

« C'est une routine que moi je ne peux pas avoir. Il y a en a qui y 
arrivent et franchement elles sont très très fortes. […]. Mais c'est 
super difficile ! Matin : tu te rappelles que tu es malade. Midi, quand 
tu es en déjeuner avec tes copines, tu dois te dire : « je suis malade, 
attendez que je prenne mes 4 cachetons ». Le soir, tu ne sors pas en 
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te disant : « j'ai oublié mes médicaments ». Et donc en fait c'est 
impossible ! Moi je n'ai pas réussi à avoir cette régularité, ce système 
de se dire : « je dois prendre mes médicaments tout le temps » ». 

Cela permet d'illustrer à quel point la maladie chronique « im-
pose un emploi du temps » (Le Breton, 2017, p. 58) duquel il est 
plus ou moins facile de se détacher.  

L'émergence de ces nouvelles temporalités participe à rendre 
visible l'endométriose dans les agendas des femmes concernées, 
mais également dans ceux de l'entourage. Marie (26 ans, 4 ans, 5 
ans) m'explique que sa mère ne lui apportait pas de soutien durant 
le parcours de diagnostic, mais que cela a totalement changé lors 
du parcours de soin. C'est-à-dire que « c'est elle qui m'a accompagné à 
toutes les opérations. J'étais dans le Sud et mes parents habitaient […] [le 
Nord-Ouest], donc c'était pas la porte d'à côté, et c'est elle qui a fait tous les 
déplacements. Et après quand j'étais sur Paris […] c'était pas très loin et 
c'est elle, pareil, qui prenait un jour de congé pour m'accompagner à Paris ». 
Le soutien des parents, au niveau de la logistique (déplacements et 
coûts liés à la maladie), semble donc important ici. Dans ce sens, 
Constance (21 ans, 2 ans, 3 ans) me précise : « j'ai énormément de 
chance d'avoir des parents qui me disent : « il n'y a pas de prix pour ça, vas-
y fonce » ». L'entourage peut également être un soutien émotionnel 
important durant ce parcours de soin, comme de nombreuses in-
terviewées me l'ont précisé. Cela permet par exemple à Louise (28 
ans, 9 ans, 6 ans) de se dire : « je ne suis pas toute seule ». Malgré tout, 
le soutien peut avoir des limites. Premièrement, l'entourage ne res-
sent pas les mêmes symptômes, malgré le soutien qu'il peut ap-
porter. Hélène (29 ans, 10 ans, 2 ans) témoigne ainsi : « alors j'avais 
le soutien de ma famille, mais elle ne savait pas ce que je vivais intérieurement 
et j'aurais aimé avoir une personne atteinte de cette maladie pour savoir ce 
qu'elle ressent ». Deuxièmement, ce soutien peut être limité, comme 
pour Emma (37 ans, 5 ans, 2 ans) qui se « débrouille un peu toute 
seule » étant donné que son conjoint « n'est pas dans ce côté soutien 
émotionnel » ou pour Théoline (26 ans, 10 ans, 4 mois) qui précise 
qu'avec son « copain c'est pas toujours évident non plus ». Même si le 
soutien de l'entourage est parfois limité, il est important dans ce 
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parcours de soin. Mais quel-les sont les autres acteur-trices pré-
sent-es et nécessaires à ce parcours de soin ? 

Le rôle de la médecine allopathique  
et des spécialistes de l'endométriose 

Dans les paragraphes suivants, j'interpelle le rôle des spécialistes 
de la santé de l'endométriose dans le parcours de soin, puis, je mets 
en avant les apports et limites de la médecine allopathique dans le 
parcours de soin de l'endométriose. 

À la fin des entretiens, lorsque je demandais aux participantes 
quel serait le conseil qu'elles donneraient à des personnes en quête 
de diagnostic et récemment diagnostiquées, la majorité d'entre 
elles m'a répondu qu'il était important de consulter un spécialiste. 
Le fait de « tomber sur les bons » (Constance, 21 ans, 6 ans, 3 ans) 
spécialistes de la santé est également souvent apparu dans les en-
tretiens. Carole (33 ans, 1 an, 9 ans) considère ainsi qu'elle a « plutôt 
eu de la chance » d'avoir rencontré des médecins « qui étaient plutôt 
aux faits de cette maladie-là » (Carole). Cela permet de se sentir « écou-
tée » (Helène, 29 ans, 10 ans, 2 ans), ce qui est « plutôt rassurant » 
(Ornella, 35 ans, 10 ans, 12 ans). Malgré tout, des limites peuvent 
être soulevées. Par exemple, Constance met en avant le fait que 
tous les spécialistes en endométriose ne permettent pas cette 
écoute bienveillante. Elle me raconte d'ailleurs une anecdote : « le 
premier spécialiste que j'ai vu il a quand même dit : « si l'endométriose ça fait 
mal au dos, je ne suis plus médecin ». Bon bah tu n'es plus médecin [rire] ». 
Ornella, quant à elle, précise que la prise en charge globale de la 
maladie reste complexe : « tant que l'on ne trouve pas LE spécialiste qui 
lui va prendre en charge, de façon globale, l'ensemble des symptômes, bah on 
va voir tel médecin, tel médecin, tel médecin et du coup il n'y a pas de liens. 
On soigne les symptômes plutôt que la maladie. Donc ça c'est la grande diffi-
culté de la prise en charge ». Dans ce cas, la responsabilité de la coor-
dination des soins revient donc à la femme atteinte d'endomé-
triose. Comme l'expliquent Carricaburu et Ménoret (2004) dans 
leur ouvrage, l'autonomie de la patiente est donc « imposée par la 
médecine au travers de modèles de gestion de la maladie 
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chronique » (p. 105). Mais qu'est-ce que cela implique en termes 
de soins ? 

Le Breton (2017), en apportant une perspective anthropolo-
gique à la notion de douleur précise que « la douleur chronique 
implique une vie plus ou moins médicalement assistée » (p. 62). 
Cela a pu être observé dans les récits des endométriosiques de 
mon étude qui me précisent qu'elles prennent la pilule en continu, 
des médicaments (antidouleurs et anti-inflammatoires) pour gérer 
leurs douleurs ou qu'elles s'étaient fait opérer. L'importance, en 
termes de quantité, que peut représenter la médecine allopathique 
a été rendue visible par une photographie de Constance (Cf. Fi-
gure 3). Il est tout de même important de préciser que, dans le cas 
de l'endométriose, il n'existe pas de traitements définitifs qui per-
mettent de guérir la maladie, mais seulement des solutions pour 
soulager les symptômes. Malgré tout, le fait d'adhérer aux propo-
sitions médicales mises en avant, que ce soit les traitements ou les 
opérations, peut se traduire par le concept de compliance (Carri-
caburu et Ménoret, 2004) et s'observe dans les récits de cette sous-
sous partie. Par exemple, certaines participantes se sont fait opé-
rer. Pour une partie d'entre elles, les opérations ont été source de 
soulagement. Ornella (35 ans, 10 ans, 12 ans) me précise : « je pense 
que l'opération, dans mon cas, elle a été hyper bénéfique », ce qui rejoint le 
témoignage de Sophie (54 ans, 20 ans, 20 ans) : « qu'est-ce qui le 
[quotidien] facilite ? Le fait d'avoir été opérée. Hystérectomie, clairement ! » 
Pour plusieurs participantes, les traitements hormonaux proposés 
sont également bénéfiques. Théoline (26 ans, 10 ans, 4 mois) m'ex-
plique ainsi que grâce à la pilule elle n'a plus de douleurs et que la 
fatigue a diminué. Malgré tout, elle précise que « la pilule cache un 
peu la maladie » et qu'elle a des effets secondaires comme une 
perte de libido.  

En effet, les solutions proposées par les spécialistes de la santé 
connaissent des limites. Par exemple, certaines endométriosiques 
opérées souffrent aujourd'hui de complications postopératoires. 
Hélène (29 ans, 10 ans, 2 ans) m'explique ainsi qu'il y a « un avant 
et un après la chirurgie » et que même si aujourd'hui elle ne souffre 
plus d'endométriose, elle ne peut plus utiliser normalement sa 
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vessie, à cause de l'intervention chirurgicale. La prise de médica-
ments peut également avoir diverses conséquences négatives. En 
voici quelques-unes. Pour Lou (17 ans, 6 ans, 6 mois) l'Acupan67, 
qu'elle utilise comme solution sur le court terme (en raison des 
effets que cela peut avoir sur la capacité de réception de la dou-
leur), lui permet de soulager efficacement les douleurs, mais « par 
contre pour suivre en cours c'est compliqué parce que ça casse, ça fatigue énor-
mément en fait ». Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans) me confie l'inefficacité 
des médicaments qu'elle prenait au début de son parcours de soin, 
lorsqu'elle était hospitalisée toutes les semaines à cause de la dou-
leur : « je les absorbais très vite donc il y avait rien qui faisait effet, même la 
morphine. Donc j'avais de très fortes doses de médicaments ». Constance 
(21 ans, 6 ans, 3 ans), elle, soulève le fait que la prise de la pilule 
peut participer à l'invisibilisation de la maladie. Elle m'explique ce 
qu'il s'est passé après une IRM : « quand j'ai reçu le compte rendu, en 
gros, c'est : « ça va mieux », parce qu'on ne voit plus certaines de mes lésions, 
mais parce que j'ai une pilule qui les assèche. Mais demain j'arrête ma pilule 
et je fais une IRM dans un mois, on les revoit hein ! ». Plusieurs partici-
pantes ont également mis en avant les effets secondaires de la pi-
lule. Le témoignage d'Ornella (35 ans, 10 ans, 12 ans) les résume 
bien : 

« Je suis sous pilule en continu, je prends 10 kilos en 6 mois, du 
coup je vais quand même voir un autre gynécologue avec lequel je 
change de pilule, ou je perds mes cheveux, enfin voilà. Là, on entre 
dans le problème de trouver la pilule qui va bien. Moi quand on me 
coupait mes règles, ça allait bien au niveau endométriose, ça avait 
vraiment un effet quasiment immédiat. Le jour et la nuit. Donc ça, 
c'était plutôt bon. Par contre, il fallait trouver la pilule qui me faisait 
le moins d'effets secondaires possibles ». 

Pour finir, le manque de perspective lié aux traitements entre 
également en jeu. Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans) m'explique ainsi : « je 

● 
67 « Médicament antalgique permettant de traiter des affections douloureuses 
aiguës, notamment des douleurs postopératoires ». Doctissimo (mis à jour le 
21.03.2021). ACUPAN 20 mg/2 mL Injectable boîte de 5 ampoules de 2 ml. Doc-
tissimo. https://www.doctissimo.fr/medicament-ACUPAN.htm [consultié 
le 27 juin 2022]. 
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ne peux pas faire grand-chose si tu veux. Donc là, j'attends sagement [rire] » 
et Victoria (27 ans, 7 ans, 7 mois) me précise : « aujourd'hui je suis 
toujours sous pilule parce que je ne vois pas d'autres solutions et eux [spécia-
listes de la santé] non plus quoi ». Quelles sont les solutions face à ces 
conséquences négatives ? Les femmes souffrant d'endométriose 
ont-elles un rôle à jouer dans leur traitement ? 

Figure 3 : Le cocktail médicamenteux 

 

Source : Constance m'a envoyé cette photographie, qu'elle possédait déjà, lorsque je lui ai 
demandé si elle avait des images permettant de visualiser l'endométriose. 

Statut d'autosoignante et médecine alternative 

Comme mentionné précédemment, les femmes souffrant d'endo-
métriose se voient imposer une certaine autonomie dans la gestion 
de leur maladie. Elles acquièrent ainsi, plus ou moins volontaire-
ment, le statut d' « autosoignante » (Herzlich et Pierret, 1984 dans 
Carri-caburu et Ménoret, 2004, p. 168), remettant en cause les pro-
positions des spécialistes de la santé. Dans ce cas, on peut parler 
de négociation de soin qui amène à « considérer l’interaction dans 
le traitement comme une sorte de négociation aussi bien que 
comme une sorte de conflit » (Freidson, 1984, p. 318 cité par 
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Calvez, 2019, p. 5). Ces discussions autour de la représentation du 
soin varient cependant en fonction du rapport de pouvoir qui se 
joue (Calvez, 2019). Les paragraphes suivants illustrent différents 
types de remise en cause et soulèvent les apports et limites de la 
médecine alternative. 

La négociation de soin peut aboutir à un accord entre la femme 
souffrant d'endométriose et son/sa gynécologue. Dans ce cas, on 
peut parler de compliance. Cela a pu être observé lorsque certaines 
participantes arrêtent de prendre la pilule en continu pour pour-
suivre un projet de grossesse. Marie (26 ans, 4 ans, 5 ans) me pré-
cise ainsi : « alors moi, j'ai plus de traitement, j'ai arrêté la pilule depuis 
pratiquement 1 an, parce que je suis en essai bébé, mais en PMA. J'ai passé 
une IRM il y a plus d'un an et c'était plutôt stable et c'est pour ça que je me 
suis permis d'arrêter la pilule ». À l'inverse, la négociation de soin peut 
se solder par un désaccord, voire un conflit entre les deux prota-
gonistes. Dans ce cas, la non-prise ou l'arrêt d'un traitement (mé-
dicamenteux ou chirurgical) traduisent une non-compliance qui 
« n'est pas une attitude délibérément en opposition avec les méde-
cins et la médecine », mais qui correspond à une volonté de gérer 
soi-même « les symptômes de la maladie, mais aussi des désagré-
ments liés au traitement » (Schneider et Conrad, 1983 et Strauss et 
al. 1975 dans Carricaburu et Ménoret, 2004, p. 102). Magalie (46 
ans, 12 ans, 18 ans) et Ornella (35 ans, 10 ans, 12 ans) m'expliquent 
qu'elles ont refusé une opération, car elles n'étaient « pas prête[s] » 
(Magalie) ou n'avaient pas envie de de se « faire opérer tous les six mois 
! » (Ornella). Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans), elle, m'indique qu'elle ai-
merait arrêter la pilule, car malgré ses adaptations rien n'a changé 
: « j'ai essayé au moins 4 ou 5 pilules, ça n'a pas fonctionné ». Lou (17 ans, 
6 ans, 6 mois) me raconte qu'elle a dû changer de gynécologue, car 
son choix de ne pas prendre la pilule n'a pas été pris au sérieux : 

« Son premier réflexe, ça a été de me prescrire la pilule. Pour tout 
plein de raisons, je ne voulais pas prendre la pilule, moi j'avais tou-
jours eu envie de vivre un cycle le plus naturel possible et dans ma 
famille il y a eu plusieurs cancers du sein, ou ovaires, et cetera. Donc 
voilà, aussi une réticence par rapport à ça. Donc je n'avais pas envie 
de prendre la pilule, elle ne m'a pas vraiment écoutée ». 
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Cette prise de position par rapport aux recommandations des 
spécialistes de la santé n'est pas sans conséquence. Même si c'est 
leur « choix » (Maya, 20 ans, 4 mois, 2 ans), les femmes concernées 
peuvent subir des remarques : « bah ouais, mais après faut pas s'étonner 
si vous avez mal » ou « vous ne cherchez pas à vous faire guérir de l'endomé-
triose » (remarques soulevées par Maya). La non-compliance peut 
également se traduire par la prise de certains médicaments. Par 
exemple, Constance (21 ans, 6 ans, 3 ans) s'est vue refuser certains 
médicaments, car elle était « trop jeune », malgré cela, elle me pré-
cise : « aujourd'hui je les ai, parce que j'ai montré qu'il fallait y aller ». Cet 
exemple illustre également le rôle que peut jouer la patiente dans 
la négociation de soin.  

Une autre caractéristique du parcours de soin des femmes at-
teintes d'endométriose est le recours à des médecines alternatives, 
qui traduit un certain « pluralisme thérapeutique » (Le Breton, 
2017, p. 63). De nombreuses médecines douces ont été mises en 
avant, comme des ressources matérielles mobilisables : l'alimenta-
tion anti-inflammatoire, les appareils d'électrostimulation, la bouil-
lotte, les tisanes, le CBD, l’acupuncture, l'hypnose, l'ostéopathie, 
la psychologie, etc. Le Breton (2017) explique que les patients 
ayant des douleurs chroniques se dirigent vers ce type de méde-
cine, car : « ce sont des praticiens perçus comme personnalisant la 
relation, davantage à l'écoute, prenant le temps de l'échange, plus 
impliqués alors que la médecine officielle est plutôt vue comme 
cherchant la distance et le protocole, de surcroît sans toujours le 
résultat attendu » (p. 63). Cette dimension a été mise en avant par 
Ambre (26 ans, 10 ans, 2 ans), qui me précise qu'avec sa kinésithé-
rapeute spécialisée en douleurs pelviennes, elle se sent « aidée et 
accompagnée ». Ces solutions sont également utilisées pour « avoir 
une meilleure qualité de vie » (Carole, 33 ans, 1 an, 9 ans). Emma 
(37 ans, 5 ans, 2 ans) insiste tout de même sur la distinction entre 
la médecine traditionnelle qu'elle appelle « des soins de malades » et 
la médecine alternative qu'elle nomme « des soins supports ». Avoir 
recourt à des soins supports, plus qu'à des soins de malades, a pour 
effet qu'elle ne se « considère pas comme malade ». 
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Bien que ces solutions puissent être proposées par les spécia-
listes de la santé, dans la majorité des cas, ce sont les endométrio-
siques elles-mêmes qui doivent faire la démarche de s'orienter vers 
ces solutions. Certaines ont donc peu (voire aucun) recours à ce 
type de solutions. Tout d'abord, ces alternatives ne sont pas prises 
en charge par les assurances et sont donc coûteuses. Constance 
me précise ainsi : « je n'ai pas le budget illimité ! » De plus, certaines 
méthodes, telles que l'alimentation anti-inflammatoire, peuvent 
demander « un peu trop d'investissement personnel » (Ambre). Hélène 
(29 ans, 10 ans, 2 ans) témoigne également dans ce sens : « j'ai lu 
que pour l'endométriose il faudrait être sans gluten, sans lait, sans ci, sans ça, 
sans laitage. Moi je pars du principe où l'alimentation c'est quand même la 
vie ! Si on nous enlève ce plaisir-là ! Enfin moi si on m'enlève ce plaisir-là ! Je 
ne vais pas bouffer des feuilles de salade toute ma vie ». La médecine alter-
native, dans sa globalité, peut ne pas être envisagée par manque de 
temps, comme cela a été le cas pour Magalie, mais également parce 
que cela ne correspond pas à la vision des soins envisagés. Par 
exemple Ninon (32 ans, 1 an, 5 ans), qui me dit qu'elle est « très 
cartésienne » me confie : « il y a certaines choses où j'ai un peu du mal. 
Enfin je ne crois que ce que je vois, un petit peu, donc je n'ai pas testé quinze 
mille trucs ». Dans la même lignée, Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans) me 
précise que même si le CBD soulage « ça remplace pas de vrais médi-
caments ». Dans tous les cas, être soi-même actrice de la recherche 
des soins, peut-être un processus complexe et itératif. Constance 
(21 ans, 6 ans, 3 ans) m'explique ainsi comment elle est passée 
d'une phase d'inquiétude, lors de son diagnostic (« j'ai vu qu'il n'y 
avait pas grand-chose à faire »), suivie d'une phase d'espoir lorsqu'elle 
a consulté des comptes sur Instagram (« je me suis dit : « ah il y quand 
même pleins de solutions » ») à une phase de résignation / incertitudes 
(« et puis petit à petit on voit que les solutions elles ne fonctionnement pas tout 
le temps »). En plus des incertitudes liées à la gestion des symp-
tômes, quelles sont les autres conséquences, sur la vie quotidienne, 
que les femmes atteintes d'endométriose peuvent expérimenter ? 
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LES TRACES DE LA MALADIE SUR  
LA VIE QUOTIDIENNE 

Quelles sont les traces de l'endométriose sur la vie sociale ? Voici 
la question qui va guider cette sous-partie. Il semble en effet per-
tinent de s'intéresser aux conséquences sociales que la maladie 
peut engendrer, car, comme l'a soulevé Le Breton (2017) la dou-
leur chronique impose un emploi du temps, à cause de la gestion 
des soins, mais également « à cause de sa résonance permanente 
sur le rapport au monde » (p. 62). Dans un premier temps, j'expose 
donc les conséquences sociales qui étaient déjà présentes avant le 
diagnostic. Dans un second temps, j'illustre l'influence que peut 
avoir la maladie, une fois diagnostiquée. Pour finir, je mets en 
avant les questions de stigmates que cela soulève. 

Une vie passée déjà affectée 

Durant les entretiens, j'ai pu demander aux participantes si leur vie 
sociale - c'est-à-dire leurs études, leurs professions et leurs rela-
tions - était affectée avant même que le diagnostic ne soit posé. 
Dans un premier temps, je mets en avant les récits témoignant des 
retombées que les symptômes ont pu avoir sur la vie sociale. Dans 
un second temps, j'expose les témoignages qui précisent que les 
conséquences ont été moindres et ce que cela révèle. 

Plusieurs femmes souffrant d'endométriose m'ont précisé 
qu'avant même le diagnostic leur vie scolaire avait été affectée par 
les symptômes de la maladie, notamment les diverses douleurs et 
la fatigue chronique. Ainsi, Ambre (26 ans, 10 ans, 2 mois) me 
raconte que la première année pendant laquelle elle a eu ses règles 
a été compliquée : « j'étais très absente », mais que cela a continué et 
qu'une fois arrivée à l'université « c'était dur à suivre [les cours] ». Pour 
Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans), cette absence représentait, alors qu'elle 
était au lycée, « une bonne semaine d'absence par mois, tous les mois ». 
Pour d'autres, c'est même la trajectoire scolaire qui a été modifiée. 
Constance (21 ans, 6 ans, 3 ans) et Louise (28 ans, 9 ans, 6 ans) 
ont ainsi dû stopper les études secondaires qu'elles voulaient 
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entreprendre à la base. Certaines participantes m'ont également 
précisé que leur vie professionnelle avait été touchée. À cause des 
problèmes digestifs, liés à l'endométriose, Ninon (32 ans, 1 an, 5 
ans) devait « aller à la selle quinze fois par jour », ce qui n'est pas sans 
conséquence sur la possibilité de travailler sereinement : « ça prend 
des ampleurs qui sont quand même considérables ». Hélène (29 ans, 10 
ans, 2 ans), elle, m'explique qu'elle devait prendre ses jours de con-
gés en fonction de ses jours de règles. Pour certaines, la vie sociale, 
en termes de relation aux autres, a également été mise en péril du-
rant le parcours de diagnostic. Ninon et Lisa insistent ainsi sur le 
fait qu'elles se sont progressivement isolées. Les relations amou-
reuses et sexuelles, en plus des relations familiales et amicales, peu-
vent avoir été bousculées. Les dyspareunies ont ainsi amené Juline 
(32 ans, 1 an, 3 ans) à se questionner sur ses relations : « peut-être 
que c'est psychologique ? Peut-être que je ne suis pas avec la bonne personne ? » 
Pour Magalie (46 ans, 12 ans, 18 ans), cela a également causé la fin 
de certaines de ses histoires : « j'ai des histoires d'amour qui ont avorté 
à cause de ça [des rapports sexuels douloureux].  

Pour d'autres, les symptômes étant contenus, d'un premier 
temps (Cf. Le temps de la résilience : " faire avec" les douleurs), 
les conséquences, sur certaines dimensions de la vie sociale, sont 
réduites. Ainsi, Juline et Louise m'expliquent qu'avant que leurs 
symptômes ne s'aggravent, leurs vies sociales n'étaient pas mises 
en péril : « je faisais tout, je sortais et je ne comprenais même pas les filles 
qui avaient mal en fait [pendant leurs règles] ! » (Juline), « je pouvais plus 
ou moins socialement m'amuser quoi » (Louise). Dans le même sens, 
Murielle (49 ans, 3 mois, 8 ans) et Ninon me confient que leur vie 
professionnelle, au début, n'était pas affectée : « c'était très très rare 
que je sois en arrêt » (Murielle), « je n'ai jamais loupé les cours à cause des 
douleurs de règles, c'est quelque chose qui chez moi est apparu après » (Ni-
non). Si pour ces femmes les symptômes sont au début compa-
tibles avec la vie sociale, ils ne le sont plus au bout d'un certain 
temps.  

Un aspect central qui est ressorti dans de nombreux entretiens 
est le fait que l'influence de la maladie sur la vie sociale, durant le 
parcours de diagnostic, a été minimisée par la volonté des 
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participantes d'essayer de faire avec les douleurs. L'enjeu ici est la 
face, qui est entendue comme : « la valeur sociale positive qu'une 
personne revendique effectivement à travers la ligne d'action que 
les autres supposent qu'elle a adoptée au cours d'un contact parti-
culier » (Goffman, 1974, p. 9). Par conséquent, l'objectif est donc 
de garder la face. Ainsi, Marie (26 ans, 4 ans, 5 ans) me confie « je 
prenais sur moi [pour ne pas louper trop de cours l'année du baccalauréat] » 
et Lou (17 ans, 6 ans, 5 mois) m'explique qu'elle est toujours en 
cours, car elle est « assez scolaire » et préfère « encaisser la douleur plutôt 
que d'aller à l'infirmerie ». Dans ce cas, les femmes concernées pas-
sent à travers les douleurs. Juline me confie : « même quand j'étais 
pliée en deux j'y allais et parfois je faisais des malaises vagaux et je rentrais 
chez moi […]. Je me disais : " c'est pas grave, ça va passer " ». Sophie (54 
ans, 20 ans, 20 ans) pensait également de la même manière en se 
disant « « tu serres les dents et tu avances ! » », avec le recul, elle a pu 
prendre conscience que : « ce que j'ai fait c'est clairement me maltraiter ». 
Cette « maltraitance », c'est-à-dire le fait de minimiser les traces vi-
sibles, de la maladie, sur la vie sociale est une stratégie qui est faite 
sur le long terme. Goffman (1974) explique en effet que perdre la 
face à des répercussions dans le futur. Dans les cas des endomé-
triosiques, les répercussions potentielles sont la stigmatisation et 
la discrimination. Est-ce que cette volonté de garder la face conti-
nue après le diagnostic ? Les conséquences sur la vie sociale sont-
elles toujours les mêmes ? 

Une vie quotidienne encore chamboulée 

Durant les entretiens, j'ai pu réaliser que les conséquences sur la 
vie sociale, qui sont bien souvent déjà présentes avant le diagnos-
tic, perdurent durant le parcours de soin. Hélène (29 ans, 10 ans, 
2 ans), lors de notre interview, a parfaitement résumé cela : 

« Ce qu'on oublie souvent c'est que l'endométriose et les suites de 
l'endométriose ça a un impact sur tout. Sur toute la vie : que ce soit 
financier, que ce soit organisationnel, que ce soit familial, que ce soit 
dans le couple ». 



96 

Dans les paragraphes suivants, j'illustre différents exemples de 
cette « souffrance globale » (Hélène), en divisant les différentes 
sphères de la vie sociale.  

Certaines participantes ont soulevé les conséquences négatives 
que l'endométriose avait sur le domaine professionnel. Les dou-
leurs peuvent provoquer des « baisses de concentration » (Victoria, 27 
ans, 7 ans, 7 mois) et ainsi rendre la situation « de plus en plus invali-
dante » (Sophie, 54 ans, 20 ans, 20 ans). Face à cela, Carole (33 ans, 
1 an, 9 ans) estime qu'elle a « de la chance », car son employeuse 
actuelle lui propose de rentrer chez elle lorsqu'elle a des crises 
d'endométriose et Ambre (26 ans, 10 ans, 2 mois), travaillant dans 
le secteur libéral, peut adapter son emploi du temps. À l'inverse, 
les symptômes de la maladie peuvent venir rompre la trajectoire 
professionnelle. Par exemple, Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans) me ra-
conte qu'elle a dû démissionner d'un CDI, six mois après la signa-
ture, à cause des douleurs et qu'elle a psychologiquement « beaucoup 
de mal à vivre » la situation. Cette rupture dans la trajectoire profes-
sionnelle a également été mise en avant par deux autres partici-
pantes, suite à des opérations. Marie (26 ans, 4 ans, 5 ans) me con-
fie qu'elle s'est fait opérer dix fois en trois ans et qu'à cause de cela 
elle n'a « pas pu travailler depuis très longtemps ». Hélène, elle, m'ex-
plique qu'elle a « dû changer de travail » après sa chirurgie. Elle insiste 
également sur le fait que les arrêts, liés à la maladie et aux opéra-
tions, ont des répercussions économiques : « tous ces arrêts maladie 
[…] et bien c'est très difficile à vivre, parce que déjà on est mal physiquement, 
psychologiquement, financièrement on tombe à demi- traitement, donc quand 
on a un train de vie, une famille, un crédit, c'est très compliqué ». La trajec-
toire professionnelle peut également connaître des modifications 
positives. Murielle (49 ans, 3 mois, 8 ans), qui était épuisée dans 
son ancien emploi, a réussi à « passer le cap » et à devenir coach, ce 
qui lui permet d'adapter ses horaires et aider, entre autres, d'autres 
endométriosiques.  

L'endométriose peut également être « un chamboulement » (Cons-
tance, 21 ans, 6 ans, 3 ans) au niveau de la scolarité, comme cela a 
été le cas pour plusieurs participantes, avant même que le diagnos-
tic ne soit posé. Constance, pour qui la trajectoire scolaire avait 
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totalement été remise en cause par la maladie m'explique que dé-
sormais elle est « obligée de travailler à la maison ». Suivre les cours à 
distance lui permet d'éviter « une cata [catastrophe] » que représente-
rait la vie étudiante en présentiel : « je ne peux pas prendre les transports, 
rester assise sur les bancs de la fac pendant je ne sais pas combien de temps, 
revenir et travailler. Non, ce serait une cata. Euh et puis après j'avais tous les 
rendez-vous médicaux en fait ».  

Des conséquences ont également été exposées, par les partici-
pantes, au niveau de la vie amoureuse, familiale et sexuelle. Les 
dyspareunies peuvent être un frein à la sexualité comme le précise 
Théoline (26 ans, 10 ans, 4 mois) qui pleure parfois de douleurs 
pendant les rapports : « pendant les rapports, j'avais toujours une main 
proche de mon copain, prêt à le bloquer quand ça me faisait mal. Et j'avoue 
que j'ai du mal à me laisser complètement aller et à vraiment apprécier le 
moment. Alors que c'est censé être juste un moment de bien-être et où on peut 
se détendre, mais ça a jamais vraiment été le cas pour moi, dû à la maladie ». 
Le rapport au corps, que certaines participantes ont, rend égale-
ment complexe la recherche de l'intimité. Murielle explique ainsi : 
« je ne me sentais plus du tout femme … Voilà, ça devenait vraiment compli-
qué [niveau sexuel] » et Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans) me confie qu'elle 
n'a plus de désir, qu'elle est presque dégoutée, car elle a le senti-
ment que son corps n'est plus vraiment le sien à cause des mul-
tiples rendez-vous gynécologiques induits par l'endométriose. En-
visager une vie amoureuse et sexuelle peut également être com-
plexe. Louise (28 ans, 9 ans, 6 ans) me raconte qu'elle « rencontre 
moins de gens » et que « ça fait peur de se dire : « il faut parler avec quelqu'un 
de sa maladie » ». De plus, l'endométriose peut avoir des consé-
quences sur la fertilité. Certaines endométriosiques ont donc dû se 
lancer dans un parcours de PMA. Cependant, ce dernier n'a pas 
toujours abouti. Carole (33 ans, 1 an, 9 ans) me confie ainsi : « il y 
a des conséquences, bah déjà sur ma vie de famille, parce que je n'ai pas d'en-
fant » et Emma (37 ans, 5 ans, 2 ans) me précise qu'elle a arrêté le 
parcours PMA, car il était « coûteux en temps, en énergie », d'autant 
plus que la prise en charge était à plusieurs heures de son domicile.  

Au-delà des relations plus intimes, certaines participantes ont 
exposé les retentissements de l'endométriose sur les relations 
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sociales. Si Ninon (32 ans, 1 an, 5 ans) m'exprime : « la maladie n'a 
pas beaucoup d'emprise sur ma vie sociale », d'autres participantes trou-
vent cela « contraignant » (Maya). Les douleurs et la fatigue chro-
nique, dans ce cas, amènent à ne pas faire « grand-chose » (Juline) ou 
à avoir du mal à se concentrer sur les conversations lors des repas 
de famille (Emma). Dans certains cas, cela conduit les endomé-
triosiques à « culpabiliser de ne pas pouvoir tout faire » (Murielle), à ap-
préhender la douleur : « on est toujours dans l'appréhension de se dire : 
«  mais je vais avoir mal ! »» (Maya) et à devoir « prévoir » et « planifier » 
(Louise). Ainsi, Constance réduit sa zone de déplacement et vérifie 
qu'il y ait des toilettes dans les lieux où elle se rend et Victoria 
demande à quelle heure ses ami-es prévoient de rentrer de soirée 
pour prévoir son heure de coucher et éviter ainsi « d'être hyper fati-
guée ». Cependant, certains événements peuvent venir minimiser 
ces conséquences. Sophie (54 ans, 20 ans, 20 ans) et Magalie, après 
une opération peuvent désormais avoir « une vie retrouvée » (Sophie), 
« une vie complètement normale » (Magalie) et faire des soirées ou week-
ends entre ami-es sereinement. Cependant, Maya, elle, après un 
accident d'équitation qui lui a fait « un électrochoc » a décidé, après 2 
ans à se restreindre, de sortir au nouveau normalement pour ne 
pas avoir de regrets plus tard. 

Étant donné que la dimension sociale est affectée par la mala-
die, à cause des conséquences, voire parfois des ruptures dans la 
vie quotidienne, l'endométriose est donc bien visible dans les tra-
jectoires des femmes concernées. 

Une vie future incertaine 

Dans cette partie, j'expose les incertitudes liées à la vie future, de 
manière générale, puis de manière plus spécifique avec les ques-
tionnements liés à la fertilité. En effet, le quatrième niveau d'incer-
titude, mise en avant par Carricaburu et Ménoret (2004), corres-
pondant au fait que « la personne malade peut avoir à gérer non 
seulement l'incertitude quotidienne de l'ingérence des symptômes, 
mais également l'incertitude liée à la succession des phases d'accal-
mie et de crises », s'est retrouvé dans certains récits. Lou (17 ans, 
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6 ans, 6 mois) précise ainsi que cette incertitude représente une 
réelle incidence psychologique : « c'est une maladie dont on ne peut pas 
prévoir la suite, on est toujours dans le flou et en fait on se torture l'esprit avec 
pleins de questions, on se demande : «  Est-ce que ça va progresser ? Est-ce 
que ça va stagner ? Comment je vais faire plus tard ? »». Certaines jeunes 
participantes insistent sur le fait que cela va être le cas jusqu'à la 
ménopause, comme une sorte de fatalité. Par exemple, Constance 
(21 ans, 6 ans, 3 ans) précise : « j'ai 21 ans, bon, c'est fini. Il faut que je 
tienne jusqu'à la ménopause et encore ! » et Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans), 
elle, se demande : « mais ça va être comment quand j'aurai 40 ans ? Parce 
qu'à 40 ans, je serai toujours menstruée, j'aurai probablement des enfants, ce 
sera une vie différente ». 

En effet, en plus des questionnements liés à l'évolution même 
de la maladie, certaines jeunes endométriosiques s'interrogent sur 
le fait d'avoir un enfant. Ambre (26 ans, 10 ans, 2 mois) se de-
mande comment elle pourra gérer les douleurs et son métier, lors-
qu'elle arrêtera la pilule pour avoir un enfant. Les retombées po-
tentielles de l'endométriose sur la fertilité amènent Lou à se ques-
tionner fréquemment : « la question d'avoir un enfant et de tomber en-
ceinte, qui est toujours dans ma tête ». Parfois ces interrogations sem-
blent perdurer. Par exemple, Ninon (32 ans, 1 an, 5 ans) se ques-
tionne : « il y a bébé numéro 2 qui va se profiler, donc gros point d'interro-
gation sur comment ça va se passer ». Le fait de devoir réfléchir à sa 
fertilité, voire même de devoir la prévoir peut être stressant. Théo-
line (26 ans, 10 ans, 4 mois) me confie ainsi : 

« Moi j'ai la psy, qui est justement spécialisée dans tout ce qui est 
PMA et endométriose et qui est sexologue et elle m'a dit : « par 
contre vu tes deux ovaires comment ils sont atteints il faudra peut-
être faire un enfant avant 30 ans ». J'ai 26 ans cette semaine, je me 
dis qu'il me reste 4 ans, même pas, pour me poser, pour pouvoir 
avoir une vie stable et c'est quelque chose qui me stresse ». 

Ces différents témoignages permettent de rendre visible le fait 
que l'influence de l'endométriose ne se conjugue pas seulement au 
passé et au présent, mais également au futur et cela d'autant plus 
pour les jeunes endométriosiques, au début de leur parcours de 
soin. 
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Une vie stigmatisée 

Durant les entretiens, j'ai demandé aux endométriosiques si elles 
avaient eu des remarques, de la part de divers acteur-trices, pen-
dant le parcours de diagnostic, mais également lorsque ce dernier 
avait été posé. Ninon (32 ans, 1 an, 5 ans) me dit : « franchement non, 
j'ai jamais eu de remarques négatives ». Dans les autres récits, j'ai tout 
de même pu relever des remarques, plus ou moins stigmatisantes. 
Dans les paragraphes suivants, j'expose les mécanismes qui parti-
cipent, plus ou moins directement et consciemment, à la stigmati-
sation du vécu des personnes atteintes d'endométriose. 

Premièrement, la minimisation des symptômes ressentis par 
l'endométriose est une forme de stigmatisation. Plusieurs partici-
pantes ont été confrontées à cela. Certaines se sont entendues 
dire : « je ne pensais pas que tu avais aussi mal pendant tes règles » (une 
amie de Victoria), « ah, mais vous êtes compliquée » (le médecin de 
Constance), « il faudra peut-être accepter une part de douleur que l'on ne 
pourra pas résoudre » (le médecin d’Ambre), ou bien encore « moi 
aussi je peux faire semblant de mourir » (le manager de Magalie, la veille 
de son opération). Ces remarques stigmatisantes sont liées au fait 
que quelquefois les endométriosiques n'adoptent pas « des com-
portements de malades », c'est-à-dire « un comportement sociale-
ment désirable […] qui est exigé du malade, « ne pas se plaindre, 
supporter, combattre » (Laguette et Préau, 2015, p. 35). En effet, 
en questionnant la normalité des douleurs et en cherchant active-
ment des solutions, les femmes atteintes d'endométriose cher-
chent à la « combattre ». Même si ces comportements sont encoura-
gés dans le cas d'une maladie aiguë, ils sont « réprimés dans le 
cadre de la maladie chronique et plus encore lorsqu’elle est invi-
sible »(Laguette et Préau,2015, p. 35). Malheureusement, cela n'est 
pas sans conséquence et peut aller jusqu'aux répercussions phy-
siques, comme me le raconte Hélène (29 ans, 10 ans, 2 ans) : 

« Le médecin qui m'avait dit : « ah, mais de toute façon, vous c'est 
dans votre tête. Si vous n'allez pas uriner, c'est parce que c'est dans 
votre tête ». Je disais : « non non, j'ai vraiment mal ! ». Et quand 
l'infirmière est venue me sonder, j'avais 1 litre 2 dans la vessie ! 
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Alors qu'on doit en avoir 300 [mL] normalement. Et donc c'est 
toutes ces choses-là qui font que le diagnostic est délicat et difficile ». 

Deuxièmement, l'indifférence et l'incompréhension participent 
également à la stigmatisation. Même si « ça ne se voulait pas malveil-
lant » (Louise, 28 ans, 9 ans, 6 ans) et que ce sont « certaines paroles, 
certains gestes, certains comportements qui [peuvent] sembler anodins » (Hé-
lène), cela n'est pas sans conséquence et peut prendre « des propor-
tions énormes ». En effet, le manque de sensibilisation et de connais-
sances, des spécialistes de la santé, autour de la thématique de l'en-
dométriose, provoque de l'incompréhension. Ornella (35 ans, 10 
ans, 12 ans) m'explique qu'elle avait décidé d'aller voir un gastro-
entérologue, car ses atteintes étaient surtout digestives, mais 
qu'elle avait été très mal reçue : « je m'étais fait jeter. Il m'avait dit : 
« mais je ne suis pas gynécologue ! » ». Louise, elle, me raconte que sou-
vent les médecins, lorsqu'elle leur parle de ses symptômes, vien-
nent à lui dire « « non, mais c'est pas ça » [lié à l'endométriose] », malgré 
le fait que ce soit effectivement le cas. L'indifférence quant à elle 
est liée au fait de ne pas prendre « vraiment au sérieux la maladie » 
(Maya, 20 ans, 4 mois, 2 ans). Ornella, lorsque je lui demande quels 
sont les obstacles qu'elle a rencontrés depuis son diagnostic me 
répond d'ailleurs : « après, le diagnostic c'était plus de l'indifférence que des 
obstacles. C'est de l'indifférence, voilà. Il y a rien quoi ». En effet, cette 
indifférence, le fait qu'il n'y ait rien, participe à la non-reconnais-
sance et à l'invisibilisation de l'endométriose. 

Troisièmement, certaines participantes ont pu faire face à des 
remarques déplacées sans que cela ne soit lié à de la minimisation 
ou à de l'incompréhension : « le poids, il y a pas de secret, si on fait 
rentrer plus que ce que l'on fait sortir, on grossit » (le médecin d'Ambre, 
alors qu'elle avait pris du poids à cause de sa pilule), « bon bah on te 
revoit pas de l'après-midi » (certains proches de Murielle lorsqu'elle a 
besoin de faire une sieste à cause de la fatigue chronique), mais 
aussi « mais tu es grosse » (des amies de Théoline, alors que son 
ventre gonfle à cause de l'endométriose). Ces remarques, dans cer-
tains cas, sont liées aux questionnements autour de la fertilité. Ma-
galie, durant sa FIV, qui représente un autre « parcours du combat-
tant », a pu entendre, entre autres : « oh, c'est dommage, ce sera pas un 
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bébé de l'amour ! ». Ornella, lors d'une échographie a eu comme re-
tour : « où est-ce qu'on que tu veux que l'on mette un embryon là-dedans ? » 
Elle me confie d'ailleurs que, dès le début de son parcours de soin, 
elle a eu une énorme « pression » autour la maternité et qu'elle se 
demande si, sans tout cela, elle aurait naturellement voulu avoir un 
enfant.  

Même si ces remarques, ainsi que les différents mécanismes as-
sociés, sont plus ou moins directs, ils restent malgré tout présents 
et visibles par les femmes souffrant d'endométriose. Mais quels 
autres aspects permet de rendre visibles la maladie ? 

LES TRACES DE LA MALADIE SUR LE CORPS 

Initialement, aucune question sur le rapport au corps n'était pré-
vue dans la grille d'entretien. Cependant, dès les deux premiers 
entretiens j'ai vu que cette thématique, plus ou moins abordée 
spontanément, était pertinente pour la recherche. Dans cette sous-
partie, j'expose donc, dans un premier temps, les mécanismes par-
ticipant à la visibilisation de la maladie sur le corps. Dans un se-
cond temps je montre comment le corps a été décrit comme étant 
étranger. Pour finir, je mets en avant la perception d'un corps af-
faibli que les femmes souffrant d'endométriose ont pu avoir. 

Visibilisation de la maladie sur le corps 

Différents mécanismes participent à la visibilisation de l'endomé-
triose sur le corps. Premièrement, la maladie elle-même peut avoir 
des effets visibles sur le corps : « la maladie en tant que telle fait changer 
le corps, ça me fait gonfler le ventre » (Carole, 33 ans, 1 an, 9 ans). Plu-
sieurs participantes ont ainsi précisé qu'elles avaient « un ventre gonflé 
tout le temps » (Lou, 17 ans, 6 ans, 6 mois) ou bien le « ventre ballonné » 
(Théoline, 26 ans, 10 ans, 4 mois). Ce symptôme de l'endométriose 
est appelée  « l'endo-belly » par les endométriosiques. Deuxième-
ment, les traitements hormonaux peuvent provoquer une prise de 
poids. Ornella m'explique : « il y a une pilule qui m'a vraiment fait grossir 
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beaucoup beaucoup ». En un an, cette prise de poids représente 
« quinze kilos » pour Magalie (46 ans, 12 ans, 18 ans), « dix kilos » 
pour Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans) et « treize kilos » pour Murielle (49 
ans, 3 mois, 8 ans). Troisièmement, la maladie peut être visible par 
les cicatrices d'opérations (Cf. Figure 4) ou également les stomies. 
Par exemple, Marie (26 ans, 4 ans, 5 ans) s'est vue, à deux reprises, 
faire installer « une poche ». 

La manière dont est vécue la visibilisation de l'endométriose 
sur le corps varie en fonction des récits. Carole explique que c'est 
son corps qui a changé, plus que son rapport au corps, et donc 
qu'elle a « accepté » ces changements. Ornella, précise que les 
marques de visibilisation de l'endométriose l'ont « déformée » et 
qu'elle n'a plus « le même corps qu'il y a 10 ans en arrière ». Elle a réussi 
à se « réapproprier un petit peu » son corps, c'est-à-dire à avoir « une 
silhouette qui [lui] ressemble plus » grâce à une réduction mammaire. 
Pour Marie sa « deuxième poche » a été plus facile à accepter étant 
donné qu'elle a « choisi cette option-là », contrairement à la première 
fois. Elle me confie tout de même que la perspective de l'avoir à 
vie est quelque chose de « difficile ». D'autres participantes ont éga-
lement pointé du doigt la difficulté que pouvaient représenter ces 
traces de la maladie sur le corps. Voir son ventre gonflé peut en 
effet être « compliqué » (Lou, 17 ans, 6 ans, 6 mois) et représente 
une « gêne » (Théoline, 26 ans, 10 ans, 4 mois et Constance, 21 ans, 
6 ans, 3 ans). Cela peut amener à « de la culpabilité, de la honte » 
(Louise, 28 ans, 9 ans, 6 ans) ou bien encore cela peut devenir un 
« complexe » (Théoline). Lisa a même l'impression « de ne plus être la 
même personne » qu'avant et Magalie a pu percevoir son corps 
comme « un ennemi » : 

« Quand on prend 15 kilos, ouais son corps c'est un ennemi. C'est 
un ennemi parce qu'on a pas le contrôle dessus, parce qu'on a mal, 
parce qu'il fait ce qu'il veut, parce qu'il grossit, parce qu’on se sent 
pas bien dans sa peau, parce qu'il y a forcément du jugement de la 
part des gens ». 

Les traces associées aux opérations, telles que les cicatrices 
photographiées par Marie (Cf. Figure 4), peuvent également être 
un enjeu dans la manière de percevoir son corps. Ninon (32 ans, 
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1 an, 5 ans) me confie ainsi que son rapport au corps « est hyper 
sain » parce qu'elle n'a pas été opérée : « si j'avais été opérée, ça laisse 
des traces physiques en fait et je pense que c'est différent, en termes d'ap-
proche ». En effet, pour Hélène qui a été opérée, le fait d'avoir « des 
cicatrices, avec un ventre complètement distendu », en plus d'être doulou-
reux physiquement, nécessite de se le « réapproprier ». Elle me con-
fie en effet : « j'ai un corps qui n'est plus le mien ». 

Figure 4 : Visibilisation de la maladie par les cicatrices 

 

 

 

 

 

 

 

 

Source : Marie m'a envoyé cette photographie, qu'elle possédait déjà, lorsque je lui ai demandé 
si elle avait des images permettant de visualiser l'endométriose. 

Un corps étranger 

Le fait d'avoir un corps qui n'est plus le sien, un corps étranger en 
soi, a également été mentionné par d'autres participantes : « c'est 
juste un corps », a répété Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans) plusieurs fois 
durant l'entretien. Cela peut être expliqué par la sensation de 
manque de contrôle. Ainsi, Murielle (49 ans, 3 mois, 8 ans) m'a, à 
plusieurs reprises, expliqué qu'elle se sentait « sale à l'intérieur » et 
que cela était lié au fait que son corps était douloureux. Elle m'a 
précisé : « j'avais l'impression que mon corps m'échappait ». La distinction 
entre le corps et l'esprit est une autre explication qui a été donnée 
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pour justifier le fait que le corps soit « déconnecté » (Sophie, 54 ans, 
20 ans, 20 ans), voire, « étranger » (Maya). Un corps contre lequel 
Constance (21 ans, 6 ans, 3 ans) avait « l'impression de se battre ». 
Aujourd'hui elle a conscience qu'elle se bat « AVEC lui, CONTRE 
l'endo ». Malgré tout, pour certaines, cette distanciation du corps 
perdure, comme me le témoigne Maya : 

« Mon corps est toujours étranger aujourd'hui. Le problème c'est que 
ma tête, enfin ma façon de penser qui est là à côté et qui juge tout 
[…] donc j'étais deux personnes distinctes, c'était deux personnes 
totalement différentes : moi, ma pensée, et puis le corps. Mon corps 
c'était pas un instrument, mais c'était un corps, parce que tellement 
de médecins m'ont auscultée et ont vu mon corps que ce n'était pas 
quelque chose à moi. Et ce n'est toujours pas quelque chose à moi ! 
C'est un corps quoi. C'est très difficile à se dire que c'est mon propre 
corps. J'ai beaucoup de mal à aimer mon corps parce que je vois 
toujours mes défauts, je vois toujours ça et en fait c'est vrai qu'on a 
plus notre corps, c'est plus le nôtre ». 

Cette distinction n'est pas sans conséquence. Concrètement, 
Sophie me raconte qu'elle a refusé des anesthésies durant son par-
cours PMA et qu'à aucun moment de sa grossesse elle n'a pu sentir 
son bébé bouger. De plus, l'endométriose, pour quelques partici-
pantes, a eu des retentissements au niveau de leur féminité : « on se 
sent moins femme « (Murielle), « ça ne m'a pas mise à l'aise par rapport à 
la féminité » (Constance). Le fait de se sentir déconnecté de son 
corps semble également affecter le rapport à l'intimité et la pudeur. 
Sophie me donne ainsi l'exemple suivant : « je dis toujours que je vais 
beaucoup plus facilement chez un gynéco que chez le dentiste […]. J'ai un 
rapport à cette zone de mon anatomie qui est assez déconnectée ». 

Un corps affaibli 

Charmaz (1987 dans Clarke et James, 2003) met en avant le fait 
que « la santé est désormais associée à ce qui est le plus valorisé : 
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la jeunesse, la force, l'indépendance et l'optimisme »68 (p. 1389). 
Dans les récits de certaines jeunes, l'arrivée de la maladie leur fait 
sentir cette perte de force. Constance (21 ans, 6 ans, 3 ans) me 
raconte ainsi que ce qui la dérange c'est de voir son corps « un peu 
malade ». Lou (17 ans, 6 ans, 6 mois), elle, a senti son corps faiblir : 
« dès que j'ai eu le diagnostic avec les douleurs qui vont avec, je me suis sentie 
très faible physiquement. J'avais l'impression d'être très fragile. Enfin je ne 
sais pas, d'être cassable entre guillemets, de se sentir toute faible ouais. J'ai eu 
cette sensation-là ». 

Étant donné que la maladie peut avoir pour effet de sentir son 
corps plus faible, certaines ont également associé cela au fait de se 
sentir plus âgées. Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans) me confie ainsi « le plus 
dur, c'est le développement de la maladie et ça se ressent énormément sur le 
corps quoi. J'ai 21 ans j'ai l'impression d'en avoir 40 [rire] ! C'est complexe ». 
Ambre (26 ans, 10 ans, 2 mois) partage également ce ressenti : « je 
me sens comme une mamie [rires] ». En plus des effets sur le corps, les 
responsabilités nouvelles, liées à la maladie, comme le fait de con-
trôler son alimentation, éviter de consommer de l'alcool, peuvent 
également amener les plus jeunes à se sentir « vieillir ». Maya (29 
ans, 4 mois, 2 ans) pour qui ces contraintes ont été appliquées avec 
soin dans un premier temps (car elle a ensuite décidé de « reprendre 
une vie normale ») me raconte, malgré tout : « moi honnêtement ça m'a 
fait vieillir beaucoup d'un coup ». Ce parallèle entre la maladie chro-
nique et la vieillesse a été mis en avant par Marin (2014) dans son 
ouvrage psychologique : « être malade, c'est vieillir trop vite, c'est 
souffrir d'une accélération destructrice du temps » (Marin, 2014, 
p. 24). Encore une fois, la maladie semble ici être visible dans le 
rapport à soi, c'est-à-dire le fait d'être en décalage, par rapport aux 
ressentis et pratiques, liés à la jeunesse. Malgré cela, comment est-
ce que les endométriosiques peuvent renverser la situation et faire 
de leur corps un outil de savoir ? 

● 
68 Version originale (traduite avec DeepL) : « Health has become associated 
with all that is most va-lued— youth, strength, independence, and opti-
mism ». 
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L'ENDOMÉTRIOSE : UN PROBLÈME DE SOCIÉTÉ ? 

« Ce n'est pas un problème de femme, c'est un problème de société 
[…]. Il était temps que nous donnions à leur combat une visibilité 
nationale »69. Voici ce qu'a énoncé Emmanuel Macron, le 11 jan-
vier 2022, lors d'une allocution publique à la télévision, afin d'an-
noncer un plan national de lutte contre l'endométriose. Dans cette 
sous-partie, je m'interroge sur la visibilité de l'endométriose, à une 
échelle plus globale, afin de savoir si elle représente effectivement 
un problème de société. Dans un premier temps, j'explique pour-
quoi la visibilité de l'endométriose est limitée. Dans un second 
temps, je mets en avant le rôle que joue l'engagement et l'apparte-
nance à une communauté. Pour finir, je fais part de la nécessité 
des endométriosiques à être expertes de leur propre maladie. 

Une visibilité limitée 

Dans les paragraphes suivants, j'explore la visibilité de l'endomé-
triose à une échelle plus globale. En effet, dans un premier temps, 
je questionne la reconnaissance de l'endométriose. Puis, dans un 
second temps, j'explique quels sont les facteurs participants à la 
faible visibilité sociale de l'endométriose. 

Selon Honneth (2004), la connaissance correspond à l'identifi-
cation d'un individu (ou dans notre cas à l'endométriose) et la re-
connaissance est « un acte expressif par lequel cette connaissance 
est conférée avec le sens positif d’une affirmation » (p. 141). Au-
trement dit, la reconnaissance correspond au fait d'attribuer une 

● 
69 Les grandes lignes de ce plan sont : mieux comprendre la maladie et ses 
causes, trouver des traitements thérapeutiques, débloquer des moyens pour 
lancer un programme national de recherche, agir pour rompre avec l'errance 
de diagnostic, développer un réflexe endométriose dans différents milieux et 
travailler avec les spécialistes de la santé pour faire connaitre et reconnaitre 
la maladie. Macron, E (11 janvier 2022). L'endométriose. Ce n’est pas un problème 
de femmes, c’est un problème de société. YouTube. https://www.you-
tube.com/watch?v=8btfgN_aF6M&t=4s [consulté le 30 juin 2022] . 
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certaine valeur à un individu (ou dans notre cas à l'endométriose). 
Durant les entretiens, deux participantes m'ont fait part du fait que 
leur endométriose était reconnue par des documents officiels. Ma-
rie (26 ans, 4 ans, 5 ans) a ainsi pu bénéficier d'être « mise en 100% 
ALD [Affection de Longue Durée], hors liste ». Cela lui a permis d'être 
remboursée « quasiment de tout », c'est-à-dire des frais engendrés par 
ses dix opérations en trois ans. Louise (28 ans, 9 ans, 6 ans), elle, 
a une reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé 
(RQTH). En plus de cela, Hélène (29 ans, 10 ans, 2 ans) m'a éga-
lement partagé une autre forme de reconnaissance liée à l'endo-
métriose, « une reconnaissance de l'accident médical qui s'est passé ». En 
effet, étant donné les séquelles de son opération, à savoir la perte 
de l'autonomie de sa vessie, elle a pu faire un recours à la justice, 
ce qui l'a « beaucoup aidée ». Malgré tout, le fait que seulement deux 
des dix-huit participantes aient une reconnaissance officielle de 
leur maladie peut être questionné.  

Dans les faits, « l’endométriose ne figure pas dans la liste des 
ALD 30 et ne bénéficie donc pas d’une reconnaissance systéma-
tique en Affection de Longue Durée. En revanche, elle peut être 
reconnue au titre de l’ALD 3170, qui s’adresse aux patients. ». 
Ainsi, une démarche complexe doit être effectuée pour que le sta-
tut de l'endométriosique soit reconnu. Au niveau de la RQTH, les 
démarches sont également longues et complexes, comme me l'a 
précisé Louise. De plus, les femmes concernées ne semblent pas 
être informées de cette possibilité. Magalie (46 ans, 12 ans, 18 ans), 
que cela révolte, m'explique donc : 

« J'ai appris il n'y a pas très longtemps, sur une formation autour 
du handicap, que la maladie de l'endométriose était reconnue comme 
une maladie qui donne droit à la reconnaissance de la qualité de 

● 
70 L'ALD 31 est accessible aux patient-es « atteints d’une forme grave de 
maladie ou d’une forme évolutive ou invalidante d’une maladie grave ; né-
cessitant un traitement prolongé sur une durée prévisible de plus de 6 mois 
avec des traitements particulièrement coûteux ». Estelle, B (04.03.2021). Com-
ment faire reconnaître l'endométriose comme une ALD ? Santé sur le Net. 
https://www.sante-sur-le-net.- com/comment-faire-reconnaitre-len-
dometriose-comme-une-ald/ [consulté le 30 juin 2022]. 
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travailleur handicapé, je suis verte. Je suis verte parce que j'apprends 
ça en 2021, alors que ça existe depuis 2004, c'est possible depuis 
2004, mais personne ne m'en avait parlé. Aucun employeur, aucun 
médecin du travail, aucun spécialiste de l'endométriose, aucun gynéco 
et chirurgien : personne ! » 

Les remarques stigmatisantes auxquelles les femmes souffrant 
d'endométriose ont pu faire face, qu'elles subissent encore et qui 
ont été décrites plus haut, participent à la non-reconnaissance de 
leur vécu. Comme Marin (2014) le précise : « par les réactions né-
gatives qu'elle suscite chez les autres, la maladie abîme l'idée même 
de reconnaissance » (p. 26) et participe donc à « une identification 
stigmatisante » (ibidem). Toute la période de diagnostic représente 
elle aussi une non-reconnaissance des symptômes étant donné que 
c'est le spécialiste de la santé, qui « par son jugement […] lui donne 
ou non une reconnaissance sociale » (Le Breton, 2017, p. 53). 
Emma (37 ans, 5 ans, 2 ans) a ainsi pu percevoir le diagnostic 
comme une reconnaissance : « surtout dans ce type de pathologie chro-
nique, ça peut revenir, s'empirer enfin voilà quoi. Et du coup ouais, la recon-
naissance oui ! » Comme mentionné précédemment, le diagnostic 
permet de légitimer les symptômes et douleurs ressentis, cela per-
met d'illustrer le caractère performatif de la reconnaissance (Hon-
neth, 2004) de la maladie.  

Même si l'endométriose gagne en visibilité, notamment dans les 
médias, elle souffre cependant de non-reconnaissance. Cela pour-
rait être expliqué par le fait que, pendant longtemps les femmes, 
n'ont pas été intégrées dans les essais cliniques. Salle et Vidal 
(2017) expliquent que cela n'est pas sans conséquence. Elles mon-
trent en effet que cela amène au sous-diagnostic de certaines ma-
ladies, considérées comme étant des maladies masculines, chez les 
femmes (et inversement). Pour aller plus loin, on pourrait égale-
ment se demander si la manière dont est perçue la femme, dans la 
médecine, n'a pas participé à un retard d'intérêt autour de l'endo-
métriose. Magalie partage également cet avis : 

« Je pense que si c'était une maladie d'homme, il y a longtemps qu'on 
aurait le traitement et la prise en charge […]. Je me dis que si un 
homme sur dix était touché sur sa virilité comme ça, si un homme 
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sur dix avait une cavité qui lui faisait mal, honnêtement je pense 
qu'il y a longtemps que le problème serait réglé […]. Si les organes 
génitaux d'un homme lui faisaient mal au point d'entraver sa vie 
sexuelle, je pense que tous les labos seraient dessus, vraiment ». 

À cela peuvent également s'ajouter les divers questionnements 
liés aux menstruations. À savoir la banalisation des douleurs mens-
truelles, mais également le tabou qui y est lié. Plusieurs partici-
pantes ont ainsi mentionné le fait que la maladie était « taboue », car 
les enjeux à quoi elle est liée le sont aussi : les règles, la gynécologie 
et la sexualité. Hélène résume justement cela : 

« Et là cette maladie elle est trop taboue. Parce que ça touche les 
femmes, parce que ça touche la sexualité, parce que ça touche les 
organes génitaux, mais aussi les organes digestifs, donc ce n'est pas 
trop marrant de parler de voilà de défection, de rapport sexuel, de 
machin. En France, il y a un tabou énorme sur ça, sur les règles et 
ce n'est pas normal ! Ce n'est pas normal. Donc je pense qu'il y a 
une prévention qui doit être faite en amont sur les jeunes filles pour 
que la maladie, aussi vite détectée, elle soit prise en charge au plus 
vite ». 

À quel niveau peut être faite cette visibilisation ? Quel-les sont 
les acteur-trices jouant un rôle aujourd'hui ? 

L'appartenance à une communauté 

Dans les paragraphes suivants, j'expose les avantages que repré-
sente l'engagement, au sein des associations autour de l'endomé-
triose, ou sur les réseaux sociaux, puis je mets en avant les points 
positifs qui ont été soulevés concernant l'appartenance à la « com-
munauté » (Constance, 21 ans, 6 ans, 3 ans) des endométriosiques. 

Un des moyens d'accès aux femmes souffrant d'endométriose 
a été le milieu associatif. En partageant des discussions avec plu-
sieurs bénévoles EndoFrance, j'ai ainsi pu leur demander : « qu'est-
ce que le fait d'être bénévole vous apporte ? ». Plusieurs d'entre elles m'ont 
tout d'abord répondu qu'elles s'étaient engagées pour éviter que 
d'autres femmes se retrouvent dans des situations qu'elles avaient 
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connues : « je me dis que moi, ce que je n'ai pas eu, je peux quand même le 
donner » (Emma, 37 ans, 5 ans, 2 ans). Ensuite, certaines ont mis 
en avant le fait qu’être bénévole permet de se créer « un réseau ». 
Carole (33 ans, 1 an, 9 ans) me précise ainsi : « ça permet de me créer 
un réseau dans le milieu médical, paramédical ». En effet, le fait d'acqué-
rir de nouveaux contacts et connaissances, et donc d'être aidées, 
émerge en parallèle avec le fait d'aider. L'aide passe par les trois 
missions de l'association qui m'ont été exposées par Emma : « sou-
tenir, informer, agir ». Comme Le Breton (2017) l'a décrit dans son 
ouvrage, « les associations sont des lieux d'entraide, de mises en 
commun de ressources matérielles ou morales, de groupes de 
pression pour l'avancement de lois protectrices de la santé ou agir 
sur les laboratoires pharmaceutiques pour accélérer les recherches 
sur la douleur et ses traitements et en étendre les bénéfices à l'en-
semble de la population » (p. 139). Ce dernier précise également 
que les blogs et les groupes Facebook ont cet effet. Dans mon cas, 
ma deuxième entrée sur le terrain étant un compte Instagram, j'ai 
également pu observer cette relation d'entraide et le fait que ces 
différents canaux de communication puissent représenter des res-
sources mobilisables pour les femmes atteintes d'endométriose. 
Constance me raconte ainsi qu'elle « adore » entendre les témoi-
gnages d'autres endométriosiques et me précise : « on s'entraide beau-
coup ». Ces espaces peuvent être considérés comme des « lieux de 
contre-pouvoir » (Le Breton, 2017, p. 139), car ils permettent aux 
femmes atteintes d'endométriose de faire entendre leurs « combats » 
(Constance) et de « faire avancer la chose ». Malgré tout, avant de 
s'engager dans le bénévolat, il semble important d'être prête. Ainsi, 
Marie (26 ans, 4 ans, 5 ans) m'indique : « je me suis dit : « c'est l'occa-
sion » et je me sentais prête ! ». À l'inverse, Hélène (29 ans, 10 ans, 2 
ans) me confie qu'elle s'est engagée trop tôt dans son parcours de 
soin, elle était encore « trop dans l'affect ». Elle souhaite tout de 
même « faire bouger un peu les choses ». Malgré tout, toutes ces 
femmes qui se sont engagées autour de l'endométriose participent 
à la rendre visible, notamment pour qu'elle soit reconnue et que 
les vécus soient pris au sérieux. Dans ce sens, Laguette et Préau 
(2015) expliquent que « faire part de sa maladie permet une éventuelle 
reconnaissance sociale et une légitimité » (p. 31). 
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Plusieurs participantes ont également parlé du fait que l'appar-
tenance à un groupe, ici les femmes atteintes d'endométriose, est 
une expérience positive. Comme Le Breton (2017) le précise, les 
associations « réunissent des individus partageant le même état et 
le même traitement social, elles forment une assemblée d'égaux 
face à l'ambiguïté du reste de la société à leur égard, elles nourris-
sent un lieu d'amitié et de partage » (pp. 138-139). Dans certains 
entretiens j'ai pu observer cela par le fait que plusieurs bénévoles 
aient parlé d'EndoFrance comme d' « une vraie famille » (Carole, 33 
ans, 1 an, 9ans), « une belle famille » (Ninon, 32 ans, 1 an, 5 ans) qui 
permet de rencontrer « des amies » (Carole, Ninon) et « des gens mer-
veilleux » (Murielle, 49 ans, 3 mois, 8 ans). Cela peut également 
s'observer au-delà des associations et se retrouver également sur 
les réseaux sociaux. Constance précise ainsi que sur Instagram « ça 
fait vraiment une petite famille de personnes malades ». Certaines partici-
pantes, comme Lisa (21 ans, 7 ans, 4 ans), m'ont ainsi confié que : 
« de se sentir dans un groupe, ça aide ». En plus d'une aide, qui passe 
par le partage d'informations et astuces, « avoir le même ennemi com-
mun » (Magalie, 46 ans, 12 ans, 18 ans) permet de se sentir com-
prise. Certaines participantes m'ont expliqué que le soutien de 
leurs proches leur était essentiel, mais pas suffisant : « parce que on 
a beau avoir le soutien de ses proches, c'est vrai qu'ils pourront concevoir, mais 
pas comprendre. Et il y une grosse différence, je pense » (Lisa). En effet, ce 
« soutien sans faille », le fait d'être « plus soutenue » (Théoline, 26 ans, 
10 ans, 4 mois), par le biais des réseaux sociaux, permet de « se 
reconnaître » (Louise, 28 ans, 9 ans, 6 ans). Cependant, le fait de se 
reconnaître dans les récits des autres peut parfois être limité et dé-
pendant des moyens de communication choisis. Par exemple, 
pour Maya (20 ans, 4 mois, 2 ans), il n'est pas envisageable de par-
ticiper à des groupes de parole, car « c'est trop lourd mentalement » et 
anxiogène d'entendre les récits de certaines endométriosiques. 
Cette dernière me précise tout de même qu'elle suit un compte sur 
Instagram.  

Dans tous les cas, le bénévolat et les réseaux permettent de 
rendre visibles les vécus et combats liés à l'endométriose. De plus, 
l'appartenance à une communauté permet de se reconnaître et par-
ticipe également à la reconnaissance de l'endométriose, par la prise 
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au sérieux et la non-stigmatisation des parcours d'autrui. Cela a 
également été observé par Laguette et Préau (2015), dans leur 
étude sur le stigmate dans le cas du VIH/sida : « l’expérience col-
lective […] semble renforcer l’appartenance à un groupe en rédui-
sant le stigmate individuel par la reconnaissance de son vécu par 
ses pairs » (p. 32). Comme exposé dans cette partie, le partage 
d'informations, liées à l'endométriose, est relativement présent 
dans les récits. Cependant, par quels biais ces dernières s'acquiè-
rent-elles ? Dans quelles mesures cet apprentissage est-il néces-
saire ? 

La nécessité d’être experte de sa santé 

L'objectif ici est de voir pourquoi et comment les endométrio-
siques obtiennent des connaissances à propos leur maladie. Pre-
mièrement, j'expose par quels moyens les femmes atteintes d'en-
dométriose acquièrent du savoir. Deuxièmement, je mets en avant 
les nouvelles situations auxquelles les femmes expertes de leur ma-
ladie peuvent être confrontées.  

Durant le parcours de diagnostic, mais également lorsque le 
diagnostic est annoncé, très peu d'informations autour de l'endo-
métriose sont apportées par les spécialistes de la santé, comme 
décrit plus haut. Afin de comprendre leurs symptômes et trouver 
des solutions, les femmes atteintes d'endométriose vont donc « à 
la pêche à l'info » (Juline, 32 ans,1 an, 3 ans) elles-mêmes. Dans ce 
sens, Emma (37 ans, 5 ans, 2 ans) me précise donc : 

« Alors on m'a rien expliqué [rire]. Ça, c'est important de le dire, 
je pense. Ouais, c'est vraiment par rapport à mes propres recherches, 
que moi j'ai faites et que j'ai reliées aux symptômes que je pouvais 
avoir ». 

Constance, elle, a par exemple cherché des schémas des liga-
ments utéro-sacrés (qui sont chez elle atteints) afin de savoir à quoi 
ils correspondaient. De plus, la recherche d'informations est un 
processus dont l'intensité varie dans le temps. Certaines partici-
pantes, une fois diagnostiquées se sont « précipitée[s] » (Constance, 
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21 ans, 6 ans, 3 ans) sur les i-formations. Dans ce sens, Lou (17 
ans, 6 ans, 6 mois) me raconte : « dès que j'ai été diagnostiquée, c'était 
mon premier réflexe, d'aller m'abonner à plein de comptes, d'aller chercher 
pleins d'infos et de tout récolter ». Puis par manque de temps, parfois, 
mais aussi parce que les informations au sujet de l'endométriose 
ne sont pas illimitées, la recherche d'informations est moins inten-
sive. Dans tous les cas, Internet a été mentionné comme un outil 
central à l'acquisition de ces diverses connaissances : « mais moi s'il 
n'y avait pas eu Internet, je ne sais pas où j'en serais quoi » (Constance). 
Le rôle d'Internet a également été mis en avant par Le Breton 
(2017) : « Internet est énormément interrogé en quête des ré-
ponses thérapeutiques, de techniques efficaces ou d'adresse » (p. 
63). La lecture de livres a aussi été mentionnée, par certaines par-
ticipantes comme un moyen d'en savoir plus sur l'endométriose. 
Malgré tout, quelques participantes ont mentionné les limites de 
ces deux manières d'acquérir de savoir. Constance, par exemple, 
qui a lu six livres sur l'endométriose, précise que lire un livre c'est  
« plus long » que de lire un article sur Internet et « qu'il faut être bien 
dans sa tête » pour le faire, par rapport à l'implication temporelle 
que cela demande. Concernant Internet, quelques participantes 
ont soulevé le fait qu'il est parfois « difficile de comprendre » (Maya, 20 
ans, 4 mois, 2 ans) les informations données et que ces dernières 
peuvent faire « très peur » (Ninon, 32 ans, 1 an, 5 ans).  

Le fait d'être dans un processus d'apprentissage autour des 
questions liées à l'endométriose peut amener à être « plus alerte[s] 
[…] beaucoup plus experte[s] » (Louise, 28 ans, 9 ans, 6 ans). En plus 
de cette expertise au niveau des savoirs, l'endométriose amène cer-
taines femmes qui en sont atteintes à être à l'écoute des signaux 
du corps. Murielle (49 ans, 3 mois, 8 ans) me témoigne ainsi : « je 
pense que c'est une maladie où on finit par bien connaître son corps ». Ces 
deux dimensions, de savoir et de maîtrise du corps, peuvent être 
positives lors d'un rendez-vous médical. Par exemple, Constance 
me précise que son médecin apprécie lorsqu'elle lui apporte des 
savoirs qu'elle acquiert grâce à ses recherches et à des témoignages 
sur les réseaux sociaux. Dans le même sens, Louise (28 ans, 9 ans, 
6 ans) se sent « plus armée face à un médecin incompétent [au sujet de 
l'endométriose], car toutes ses " expériences » lui ont permis d'en 
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apprendre plus. Dans ce cas, « l'intégration du langage médical 
n'est pas […] simplement un apprentissage d’ordre cognitif, il 
s’agit d’une stratégie sociale : communiquer » (Mensah, 2003, p. 
194 citée par Fargnoli, 2019, p. 154). Malgré tout, cette communi-
cation peut être complexe. Constance insiste sur le fait que son 
médecin est le seul qui prend au sérieux son expertise et précise 
que la remise en cause de ses connaissances « se voit chez les personnes 
plus âgées, qui ne sont pas friandes d'Internet ». Plus concrètement, 
Louise me raconte :  

« Elle [gynécologue] me dit : « non, mais la douleur à l'effort et la 
fatigue, c'est pas un symptôme ça » et je fais : « bah si » [rires]. 
Enfin c'est compliqué de dire : « si » alors que c'est censé être sa 
spécialité, donc j'ai essayé de lui dire : « moi je parle avec plein de 
jeunes filles qui ont les mêmes symptômes que moi, donc c'est quand 
même étrange ». Enfin c'était plutôt dans ce sens-là ».  

Cette situation illustre, une fois de plus, comment la non-prise 
au sérieux des vécus et connaissances des endométriosiques parti-
cipe à la non-reconnaissance de l'endométriose. 

REMARQUES CONCLUSIVES 

Dans la première section de cette partie, j'ai pu mettre en avant les 
spécificités du parcours de soin. Premièrement j'ai expliqué pour-
quoi la recherche et la gestion représentaient une nouvelle tempo-
ralité. En effet, ce processus est chronophage, « c'est une maladie du 
quotidien » (Lou, 17 ans, 6 ans, 5 mois), cela témoigne donc de la 
dimension sociale de l'endométriose. De plus, la vie quotidienne 
peut être rythmée par la prise de médicaments, mais également par 
des opérations. Lorsque les participantes sont jeunes, l'imposition 
d'un nouvel emploi du temps, lié à la gestion de la maladie et des 
rendez-vous médicaux que cela implique, peut également concer-
ner les parents. De ce fait, la maladie devient visible dans l'agenda 
de l'endométriosique, et parfois dans celui de son entourage. En-
suite, j'ai mis en avant le fait que de nombreuses participantes ont 
insisté sur l'importance d'être suivies par un-e spécialiste de 
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l'endométriose. J'ai également pu soulever des situations de com-
pliance, c'est-à-dire des situations dans lesquelles les femmes souf-
frant d'endométriose acceptent les traitements proposés. Des ef-
fets secondaires, liés à ces derniers, ont tout de même été soulevés 
par certaines des participantes. Pour terminer cette section, je me 
suis intéressée au rôle que jouent les femmes elles-mêmes dans 
leur parcours de soin. De par les informations limitées qu'elles ont 
reçues au moment du diagnostic, ces dernières ont dû rechercher 
des astuces et traitements de manière autonome. Le fait d'être ac-
trices de leurs parcours de soin fait d'elles des auto-soignantes. 
Elles ont ainsi pu établir leur propre pluralisme thérapeutique et 
parfois même refuser des opérations ou la prise de certains traite-
ments. Dans ce cas précis, on parle de non-compliance. Malgré 
tout, ce pluralisme thérapeutique est coûteux en temps et en éner-
gie et la recherche de soin peut soulever à la fois de l'espoir et des 
incertitudes.  

Dans la seconde section, j'ai porté mon intérêt sur les traces 
que la maladie pouvait laisser sur la vie sociale, c'est-à-dire les con-
séquences qu'elle avait sur les trajectoires de vie des femmes con-
cernées. Par les entretiens, j'ai pu voir que la maladie, avant même 
d'être diagnostiquée, avait amené certaines à rencontrer des diffi-
cultés dans leurs parcours scolaire, voire des ruptures dans la tra-
jectoire scolaire, mais avait également eu des conséquences sur la 
vie sexuelle et amoureuse. Pour d'autres, la vie quotidienne n'avait 
pas été affectée, parce que les symptômes étaient encore contenus 
et/ou parce qu'il y avait une forte volonté de "garder la face" et ne 
pas laisser percevoir la douleur et la souffrance associées. Les dif-
férentes sphères de la vie quotidienne (école, travail, vie sociale, 
vie intime, vie familiale) continuent d'être chamboulées. Cela im-
plique de tout prévoir et tout planifier. De ce fait, les conséquences 
de l'endométriose sont bien visibles et perdurent. En effet, au-delà 
du temps présent, l'endométriose amène certaines femmes con-
cernées à avoir des incertitudes liées à l'évolution de la maladie et 
ses répercussions potentielles sur la fertilité. En plus de ces con-
séquences sur la vie sociale, les endométriosiques peuvent égale-
ment être confrontées à des remarques stigmatisantes et à de 
l'incompréhension, voire de l'indifférence. Cela participe à la non-
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prise au sérieux de l'endométriose et tend donc à invisibiliser la 
maladie et les vécus associés. Tout cela correspond à la dimension 
sociale de l'endométriose.  

Dans la troisième section, je me suis concentrée sur les traces 
de la maladie, mais cette fois-ci, celles laissées sur le corps. Tout 
d'abord, la maladie est visible sur le corps par les symptômes 
qu'elle provoque, les gonflements du ventre, mais également par 
les effets secondaires des traitements, comme la prise de poids et 
enfin par les cicatrices ou stomies à la suite des opérations. Pour 
de nombreuses participantes, ces traces de la maladie ne sont pas 
faciles à accepter et représentent une gêne. De plus, le corps a été 
décrit comme un corps étranger. Dans ce cas, les participantes ont 
précisé qu'elles se sentaient déconnectées de leurs corps. Cette dé-
connexion est un moyen de gérer les douleurs, mais est également 
une conséquence de la perte de l'intimité liée à de nombreux ren-
dez-vous gynécologiques. Le corps a également été décrit par cer-
taines comme un corps affaibli. Ce sont souvent les plus jeunes 
qui ont ressenti cela et qui, par conséquent, se sentent vieillies. 
Dans tous les cas, cette partie a permis d'aborder un nouvel angle 
de la dimension physique de la maladie.  

Finalement, j'ai questionné la portée de l'endométriose afin de 
savoir si elle représente effectivement un problème de société. 
Dans les faits, même si l'endométriose gagne en visibilité média-
tique, elle n'est pas systématiquement reconnue. De plus, les re-
connaissances qui peuvent être proposées sont peu connues et/ou 
difficilement accessibles. La place des femmes dans la médecine, 
avec par exemple la non-intégration dans les essais cliniques, mais 
également la banalisation des douleurs menstruelles, pourrait être 
une explication au fait que l'endométriose peine à gagner en re-
connaissance. Dans tous les cas, cela m'a permis d'approfondir les 
données concernant la dimension sociale de la maladie. Dans cette 
dernière section, j'ai également interrogé les avantages liés au fait 
d'appartenir à une communauté. Certaines participantes se sont en 
effet engagées en tant que bénévoles, avec pour objectif de 
faire « bouger les choses ». En effet, lutter pour la reconnaissance 
et une meilleure connaissance de l'endométriose permet de rendre 
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visible ce combat. Le bénévolat et les réseaux sociaux ont égale-
ment été présentés comme un moyen de partager des informa-
tions liées à l'endométriose et d'avoir une relation d'entraide avec 
les autres femmes. De plus, les participantes ont parlé de l'impor-
tance de pouvoir partager leurs histoires et être soutenues. Cette 
prise au sérieux des différents vécus participe ainsi à la reconnais-
sance de l'endométriose par les femmes elles-mêmes. Les entre-
tiens m'ont aussi permis de voir que certaines endométriosiques 
devenaient expertes de leur propre situation, par le fait que cette 
maladie se vit en interne, mais également par le manque d'infor-
mations de la part des spécialistes de la santé. Les femmes cher-
chent ainsi des informations, principalement sur Internet. L'acqui-
sition de ce nouveau savoir peut amener à renverser la situation 
habituelle de pouvoir, lors des consultations médicales. Ces sta-
tuts, de bénévoles, mais aussi d'expertes, permettent d'illustrer la 
dimension identitaire de la maladie.  

Les idées centrales de cette partie de restitution des résultats 
sont schématisées dans la Figure 5.  
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Figure 5 : Gérer l' endométriose au quotidien 

 

 

Légende : schéma réalisé par l’auteure  
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DISCUSSION  

Dans les paragraphes suivants, je propose une mise en dialogue 
des résultats de ma recherche, avec ceux de la littérature. Pour ce 
faire, je suis la chronologie, en m'intéressant d'abord au parcours 
de diagnostic, en poursuivant par le diagnostic en lui-même, puis 
à la vie quotidienne avec la maladie. 

En ce qui concerne le parcours de diagnostic et la dimension 
physique, j'ai pu me rendre compte, comme cela avait été fait dans 
la littérature, que le fait que la douleur ne soit pas visible la rend 
difficilement mesurable. J'ai également constaté que les douleurs 
liées aux menstruations étaient normalisées, comme mis en avant 
par Arruda et al. 2003 (dans Sbaffi et King, 2020). Markovic et al. 
(2008) et Seear (2009b) précisent que les mères et les amies jouent 
un rôle dans cette banalisation. Dans mes entretiens, j'ai pu cons-
tater que d'autres acteur-trices, tel-les que les médecins, mais aussi 
l'entourage masculin, entrent en jeu. De plus, d'autres facteurs, 
comme la médicalisation des menstruations et/ou la mauvaise in-
terprétation des symptômes participent également à invisibiliser 
les douleurs liées à l'endométriose. Les participantes ont souvent 
évoqué le fait que leurs douleurs étaient reléguées au plan psycho-
logique. Cette psychologisation avait été mise en avant, dans le 
contexte Australien, par Markovic et al. (2008). Cependant, cette 
non-prise au sérieux des symptômes et douleurs participe à la stig-
matisation des personnes concernées. De plus, cela peut se faire 
plus directement, par exemple, de nombreuses participantes ont 
été qualifiées de « chochottes », par des médecins, mais parfois aussi 
par l'entourage. Ces interactions entre les endométriosiques et le 
contexte stigmatisant représentent la dimension sociale de la ma-
ladie et permet d'illustrer le fait que les répercussions sur la vie 
quotidienne sont existantes et visibles. Grâce aux entretiens, j'ai 
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pu observer le fait qu'il existe, dans certains cas, une temporalité 
dans le parcours de diagnostic. Dans un premier temps, les 
femmes font avec les douleurs, puis grâce à de nouvelles informa-
tions ou à un accroissement des symptômes elles s'engagent plus 
activement dans la recherche de diagnostic. Cependant, comme 
l'ont mis en avant Cox et al. (2003b dans Markovic et al., 2008), il 
n'est pas aisé de partir en quête du diagnostic, car cela implique de 
devoir « convaincre un médecin - ou un certain nombre de méde-
cins - que leur expérience subjective ou leur sensibilité est « réelle » 
et qu'elle nécessite une attention particulière »71 (p.350). Encore 
une fois, cela reflète la dimension sociale étant donné que la 
femme atteinte d'endométriose rencontre, avant même d'être dia-
gnostiquée, des barrières liées aux relations de pouvoir entre mé-
decin et patiente.  

Dans la littérature, il a été montré que le diagnostic a un effet 
bénéfique, étant donné qu'il permet de rendre légitime le vécu et 
les douleurs (Whelan, 2007, Coville, 2018 et Kagee et Roomaney, 
2018). Dans les témoignages que j'ai pu récolter, la réalité est plus 
nuancée. En effet, malgré un sentiment de soulagement, les 
femmes endométriosiques peuvent ressentir de la colère ou bien 
encore de nombreuses incertitudes liées au manque d'informa-
tions et/ou à la potentielle infertilité. De plus, Gilmour (2008) 
avait précisé que « des tensions entre la préservation de la vie pri-
vée et la déclaration des symptômes, afin d'obtenir le soutien né-
cessaire, sont apparues dans les récits des femmes »72 (Gilmour, 
2008, p. 446). Dans mes entretiens ces tensions dans la divulgation 
de la maladie, qui relèvent la dimension sociale de la maladie, sont 
également apparues, mais de manière variable. En effet, toutes les 
femmes ont annoncé leur diagnostic soit à leurs parents, soit à leur 
conjoint, mais cette divulgation spontanée n'a pas nécessairement 

● 
71 Version originale (traduite avec DeepL) : « to convince a doctor – or a 
number of doctors – that their subjective experience or sensibility is ‘real’ 
and requiring further attention » . 
72 Version originale (traduite avec DeepL) : « Tensions between preserving 
privacy and declaration of symptoms in order to obtain necessary support 
were apparent in stories of the women ». 
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perduré. Par exemple, certaines femmes adoptent une « social 
avoidance » en décidant de ne plus en parler pour ne pas s'enfer-
mer dans la maladie ou ne pas gêner l'entourage. Cette situation a 
été mise en avant par Fargnoli (2019), dans sa thèse sur le 
VIH/sida. La situation de la divulgation au travail, comme 
l'avaient exposé Kagee et Roomaney (2018), dans leur étude en 
Afrique, est « très subjective et variée »73( p. 911) en fonction de 
l'ambiance dans le milieu professionnel et la manière de percevoir 
la maladie comme étant intime. Certaines participantes de mon 
échantillon ont également opté pour un « indiscriminant dis-
closure » qui correspond au fait d'en parler spontanément, dans 
différentes sphères, afin que les autres puissent comprendre et ré-
agir face aux situations de crise. De plus, j'ai relevé un effet d'âge, 
dans le fait d'en parler plus ou moins spontanément. Ainsi, les par-
ticipantes les plus jeunes se plaçaient davantage dans des situations 
de « social avoidance » que les participantes les plus âgées. Par 
conséquent, moins les femmes en parlent spontanément, plus l'en-
dométriose et les vécus associés sont invisibilisés. 

Au niveau de la vie quotidienne et donc de la dimension sociale, 
Fisher et al. (2015) ont mis en évidence le fait que « dans toutes 
les études [qualitatives sur l'endométriose] examinées, il est clair 
que l'endométriose affecte tous les domaines de la vie d'une 
femme, en particulier la vie sexuelle, la vie sociale et la vie profes-
sionnelle »74 (p. 228). Dans ce sens, les participantes m'ont témoi-
gné le fait que ces différentes sphères de la vie avaient été affec-
tées, à des niveaux variables, par l'endométriose et continuaient de 
l'être. De plus, j'ai pu m'intéresser aux questionnements autour de 
la fertilité, même si cela ne représente pas le cœur de mon travail. 
Dans la littérature Denny et al. (2016) mettaient en avant le fait 
que l'infertilité semblait affecter d'autant plus les femmes que les 
hommes, en raison des attentes de genre. Cela est à nuancer. En 
effet, Magalie, dans son récit m'a précisé qu'à l'annonce du 

● 
73 Version originale (traduite avec DeepL) : « highly subjective and varied ». 
74 Version originale (traduite avec DeepL) : « across the reviewed studies, it 
was clear that endome-triosis affected all areas of a woman's life, most nota-
bly sex life, social life and work life » . 
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diagnostic son « ex-mari était effondré parce qu'il venait d'apprendre plein 
de mauvaises nouvelles, qu’effectivement […] le bébé ça allait être super dur, 
voire impossible » tandis qu'elle n'était « pas aux anges, mais pas loin ». 
Malgré cela, l'infertilité et le parcours de PMA, que certaines ont 
dû traverser, restent complexes. Tandis que Kagee et Roomaney 
(2018) précisent que « certaines participantes ont déclaré se sentir 
stigmatisées par leur absence d'enfant »75 (p. 910), j'ai également 
pu soulever le fait que certaines participantes ont été exposées à 
des remarques stigmatisantes durant ce parcours.  

Les conséquences de l'endométriose sur la vie quotidienne ne 
sont donc pas anodines et nécessitent de mettre en place certaines 
adaptations et stratégies. Cole et al. (2018) avaient évoqué le fait 
que les endométriosiques utilisent les week-ends et vacances 
comme des périodes « consacrées à la récupération afin d'être en 
mesure de fonctionner les jours de travail » 76 (p. 1371). Seear 
(2009a) dans sa recherche précisait que cette implication dans la 
gestion de la maladie et des soins associés concernait principale-
ment les endométriosiques. Cependant, cela peut être nuancé. Par 
exemple, dans mes entretiens, les jeunes participantes ont évoqué 
le fait que leurs parents les accompagnaient à certains rendez-vous 
médicaux et prenaient en charge les coûts liés à la maladie. Cela 
nécessite de planifier et organiser les emplois de temps, en fonc-
tion des douleurs, des rendez-vous médicaux et de la mise en place 
des traitements (chirurgicaux, hormonaux, alternatifs). On perçoit 
donc assez bien ici les conséquences de la maladie et sa dimension 
sociale. Ces interactions entre les endométriosiques et le contexte 
stigmatisant représentent la dimension sociale de la maladie. Dans 
le sens de Cagliarini et al. (2003) et Seear (2009a), mes entretiens 
ont également révélé l'importance des alternatives thérapeutiques 
dans le cas de l'endométriose. Comme dans la littérature, cette 

● 
75 Version originale (traduite avec DeepL) : « some participants reported feel-
ing stigmatised by their childlessness ». 
76 Version originale (traduite avec DeepL) : « women stressed the importance 
of pacing themselves to prioritise ability to work, and many reported that 
breaks from work such as weekends and holidays were spent recovering so 
as to be able to function on working days ». 
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recherche et cette mise en place d'alternatives thérapeutiques peu-
vent être perçues positivement et négativement. Ces traitements 
peuvent améliorer la qualité de vie (Seear, 2009c) et ainsi conduire 
à un sentiment d'empowerment (Cagliarini et al., 2003). Cepen-
dant, l'auto-gestion de la maladie peut représenter une trop « grande 
pression » (Maya, 20 ans, 4 mois, 2 ans) et donc conduire à un sen-
timent de culpabilité face à l'impossibilité d'éviter tous les risques 
(Seear, 2009c). Cette nécessité d'être actrice de son propre par-
cours de soin est en partie impulsée par le manque d'informations 
données par les spécialistes de santé. De plus, dans mes entretiens 
ce manque d'informations a été présenté comme une source 
d'incertitude, comme cela avait également été soulevé par Kagee 
et Roomaney (2018). Dans le sens de Lemaire (2004), j'ai donc 
observé des incertitudes autour de l'endométriose dans la vie quo-
tidienne, qui peuvent aussi être liées au caractère chronique de la 
maladie. Lemaire (2004) précisait que le fait d'appartenir à une as-
sociation de patientes permet d'acquérir de nombreuses connais-
sances et donc de réduire l'incertitude liée au manque d'informa-
tions sur l'endométriose. Dans mes entretiens, l'appartenance à 
une association de patientes, mais aussi plus largement l'acquisi-
tion de nouvelles connaissances est certes bénéfique, mais ne cor-
respond pas à une réduction des incertitudes. En effet, certaines 
peuvent se rendre compte que les solutions existantes sont limi-
tées. Concernant le rôle des groupes sur Internet, Turner (2017, 
dans Sbaffi et King, 2020) précisait : « il existe des aspects négatifs 
associés aux groupes en ligne, comme c'est le cas pour le soutien 
en face à face. Les participants peuvent être impliqués dans des 
disputes personnelles, de la jalousie, des violations de la vie privée 
et des données, des exacerbations des sentiments de dépression et 
de désespoir et l'exposition à des informations médicales inexactes 
et trompeuses »77 (p. 385). Dans les interviews, cela ne semble pas 
avoir été le cas, au contraire, les comptes et groupes sur les réseaux 

● 
77 Version originale (traduite avec DeepL) : « There are negative aspects as-
sociated with online groups, as there are in face-to-face support. Participants 
may find themselves involved in inter- per-sonal arguments, jealousy, privacy 
and data breaches, exacerbations of feelings of depression and ho-pelessness 
and exposure to inaccurate and misleading medical information ». 
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sociaux ont été évoqués comme un outil permettant de faciliter la 
vie quotidienne. Lorsque les informations véhiculées ne conve-
naient plus, les participantes ont simplement arrêté de suivre les 
groupes en question.  

Force est de constater que, dans la littéraire, c'est essentielle-
ment la dimension sociale de la maladie, en termes de consé-
quences sur la vie quotidienne, qui a été abordée. Mais aussi, dans 
une plus faible mesure, la dimension physique, en termes de symp-
tômes. 
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CONCLUSION  

L'objectif de cette recherche qualitative, par le biais de dix-huit 
entretiens semi-directifs, auprès de femmes âgées de 17 à 54 ans, 
était de répondre à la question de recherche suivante : Comment 
l'identité, le vécu et les pratiques des femmes atteintes d'endométriose évoluent 
durant le parcours de diagnostic et depuis l'annonce de ce dernier ? Comme 
j'ai pu le soulever dans la discussion, les résultats obtenus sont re-
lativement proches des constats des autres chercheur-euses, no-
tamment autour de la dimension sociale de la maladie. Malgré tout, 
ce mémoire reste pertinent, car il confirme les constats observés 
dans d'autres contextes. Dans cette conclusion, je soulève donc les 
apports de la présente recherche, ainsi que ses limites et d'éven-
tuelles pistes de recherche. 

Tout d'abord, cette étude s'intéressant aux vécus des endomé-
triosiques s'inscrit dans le contexte national français, ce qui en so-
ciologie semble avoir été uniquement fait par Romerio (2020), 
dont l'étude se focalise sur les stratégies des femmes souffrant 
d'endométriose dans le monde professionnel. De plus, la présente 
recherche permet de soulever les enjeux de visibilité qui traversent 
les différentes périodes liées à l'endométriose. En effet, une des 
barrières dans l'accès au diagnostic est liée au fait que les douleurs 
de l'endométriose ne sont pas visibles, mais sont également invisi-
bilisées par la médicalisation des menstruations et la mauvaise in-
terprétation des symptômes. Certaines femmes peuvent tout de 
même être diagnostiquées durant cette période de normalisation 
des douleurs, mais d'autres doivent s'engager plus activement dans 
la quête de diagnostic. Ainsi, le parcours de diagnostic peut con-
naitre une certaine chronologie.  
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Dans tous les cas, l'annonce du diagnostic, par le-la médecin et 
par l'endométriosique à son entourage proche, participe à rendre 
visible l'endométriose. Au fil du temps et de la manière dont les 
femmes souffrant d'endométriose divulguent plus ou moins spon-
tanément leur maladie, cette visibilité s'affaiblit ou s'accroît. Ce 
mémoire de recherche permet également de rendre compte de la 
manière dont les femmes atteintes d'endométriose définissent leur 
état de santé, allant de la bonne santé jusqu'au handicap. Cet inté-
rêt pour la dimension identitaire de l'endométriose n'avait pas été 
étudié auparavant.  

Une fois le diagnostic annoncé, l'endométriose devient visible 
dans les agendas des endométriosiques, rythmés par les douleurs 
et les traitements associés. Les personnes concernées deviennent 
auto-soignantes. Elles peuvent se placer dans des situations de 
compliance, c'est-à-dire accepter les traitements proposés par les 
spécialistes de santé, ou bien dans des situations de non-com-
pliance, en refusant certains traitements et/ou en se dirigeant elles-
mêmes vers des thérapies alternatives. En plus du parcours de 
soin, l'endométriose affecte la vie quotidienne, comme je l'ai sou-
levé précédemment. Ainsi, les conséquences de l'endométriose 
sont visibles, à la fois dans le passé, dans le présent, mais égale-
ment dans le futur, avec les incertitudes qu'elle soulève. Toutes ces 
situations permettent de prendre d'autant plus conscience de la 
dimension sociale de l'endométriose. Au niveau de la dimension 
physique, l'endométriose est également visible sur le corps, à cause 
de certains traitements et symptômes, ainsi que dans le rapport au 
corps. En effet, la maladie, pour certaines, conduit à un sentiment 
d'étrangeté vis-à-vis de leur propre corps. Pour finir, j'ai interrogé 
la portée de la visibilité de l'endométriose. Même si cette maladie 
gagne en visibilité médiatique, cette dernière reste limitée et l'en-
dométriose n'est pas reconnue systématiquement. Face à cela, le 
sentiment d'appartenance à la communauté des endométriosiques 
permet à certaines participantes d'obtenir des informations, une 
entraide bienveillante et ainsi une reconnaissance mutuelle des vé-
cus. Cela traduit donc une certaine dimension identitaire de la ma-
ladie.  
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Toutefois, comme toute recherche, ce mémoire possède des li-
mites. En m'intéressant à la fois au parcours de diagnostic et à la 
vie quotidienne, les résultats obtenus restent assez généraux. J'ai 
pu recueillir des récits de vie d'endométriosiques âgées de 17 à 54 
ans, comme je le souhaitais, cependant, les statuts socio-écono-
miques des participantes sont relativement semblables. Cette li-
mite semble commune à toutes les recherches sur l'endométriose. 
En effet, étant donné que le parcours de diagnostic peut se révéler 
coûteux, toutes les femmes atteintes d'endométriose ne peuvent 
être diagnostiquées. Cette barrière socio-économique du diagnos-
tic a été conscientisée par certaines participantes. Pour une pro-
chaine étude, il pourrait donc être pertinent de chercher à rentrer 
en contact avec des femmes de milieux plus défavorisés et at-
teintes d'endométriose. Il pourrait également être intéressant de se 
focaliser sur les adolescentes atteintes d'endométriose, car peu 
d'études semblent avoir été réalisées auprès de ce public et que la 
moyenne d'âge de mes participantes est de 31 ans. Même si la mé-
thode qualitative semble la plus adéquate pour récolter les récits 
de vie des entretiens, il pourrait être bénéfique de réaliser une 
étude en méthodes mixtes, afin d'illustrer ces récits avec des don-
nées quantitatives ou bien réaliser une comparaison entre deux 
contextes nationaux afin de questionner la reconnaissance de l'en-
dométriose.  

Pour finir, il semble également important que je questionne 
mon propre statut, en abordant une posture réflexive. J'ai com-
mencé à m'intéresser à l'endométriose dès le début de l'année 
2021, lorsque j'ai pris connaissance de cette maladie pour la pre-
mière fois. Quelques mois plus tard, durant l'été, j'ai décidé de pas-
ser une IRM, afin d'être diagnostiquée. Ce dernier étant revenu 
négatif, j'étais tout de même intéressée d'enrichir mes connais-
sances à ce sujet dès septembre 2021, d'autant plus que la sociolo-
gie francophone semblait l'avoir laissée de côté. Grâce aux témoi-
gnages que j'ai obtenus et à la littérature que j'ai étudiée, j'ai fina-
lement décidé de repasser un examen, avec un spécialiste en mars 
2022 pour finalement être diagnostiquée. Ainsi, mon parcours de 
recherche s'est enchevêtré dans mon parcours de diagnostic et je 
me suis dès lors sentie plus légitime à en parler, tout en gardant 
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une certaine distance vis-à-vis du sujet. Malgré tout, il semble que 
l'intérêt de cette recherche dépasse une utilité personnelle. En ef-
fet, l'objectif de ce mémoire, intitulé « Endométriose : une maladie 
chronique féminine jouant sur les frontières de la visibilité » était 
avant tout de rendre visible la maladie en donnant la parole aux 
femmes concernées. 
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ANNEXE 3 : GRILLE D'ENTRETIEN78 

● 
78 Cette grille d’entretien est la version succincte, que j’ai transmisse à cer-
taines participantes, avant l’étude.  
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