onnaissance
de I'emploi

Le 4 pages du Cenire d'études de I'emploi et du travail
Novembre 2020

L'ENDOMETRIOSE

AU TRAVAIL : LES
CONSEQUENCES D'UNE
MALADIE CHRONIQUE
FEMININE MAL-
RECONNUE SUR LA VIE
PROFESSIONNELLE

Alice Romerio
Cnam-CEET, Cresppa

Llendométriose est une maladie chronique féminine qui
se caractérise par la présence de cellules semblables a
celles de I'endomeétre & I'extérieur de l'utérus provoquant des
lésions et des kystes sur d‘autres organes (ovaire, trompe
de Fallope, vessie, intestin...) ou des adhérences entre
organes. Les symptdmes de I'endométriose sont trés variés
(douleurs pelviennes, infertilité, douleurs lors des rapports
sexuels, fatigue chronique, troubles digestifs et urinaires...)
et les traitements préconisés, hormonaux et/ou chirurgicaux,
permettent seulement d‘atténuer certains symptomes. Le

1 Proposition de loi n° 3206 enregistrée a la présidence de I'Assemblée
nationale le 15 juillet 2020.
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Suite @ la mobilisation conjointe d‘associations de
malades et de professionnels, I'endométriose s’est
imposée comme un enjeu de santé publique en
France. En 2019, le ministére des Solidarités et de
la Santé annonce un plan d‘action national afin
d’améliorer la prise en charge de I'endométriose
quitouche au moins une femme sur dix en dge

de procréer, soit plus de 2,5 millions de femmes
en France, et une proposition de loi visant & faire
reconnaitre la lutte contre 'endométriose «Grande
cause nationale 2021» a été déposée en juillet dernier.

Les discours médiatiques, associatifs et institutionnels
ont particulierement insisté sur les effets de
I'endométriose sur la fertilité. Les conséquences

de cette maladie chronique féminine sur la vie
professionnelle constituent en revanche un angle
mort dans la construction de ce nouveau probléme
de santé publique. Ce numéro de Connaissance de
I'emploi, fondé sur une enquéte par questionnaire,
montre que I'endométriose affecte sensiblement le
quotidien au travail et la carriére professionnelle des
femmes qui en sont atteintes, et contribue ainsi a
I'‘analyse des inégalités au travail au prisme du genre
et de la santé.

délai de diagnostic de I'endométriose estimé par I'INSERM
se situe aujourd’hui entre 7 et 10 ans aprés l'apparition des
premiers symptomes?2.

Au sein des maladies chroniques, I'endométriose se
distingue en ce qu’elle ne concerne que les femmes. Une
deuxiéme particularité de I'endométriose tient a sa relative
précocité : alors que les maladies chroniques se déclarent le
plus souvent vers 40-50 ans (Portsmouth, 2016), les premiers
symptdmes de I'endométriose apparaissent en général a
I'adolescence et évoluent au gré des cycles menstruels. Bien

2 INSERM, Dossier de presse, «Fertilité, endométriose : I'Ilnserm fait le point sur
les recherches», avril 2019.
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gue l'endométriose devienne un enjeu de santé publique,
ses conséquences sur la vie professionnelle des malades
sont mal connues et si des recherches ont insisté sur le coGt
social de la maladie et la baisse de productivité des femmes
atteintes Schoep ME, et al, 2019), 'endométriose peine a étre
reconnue comme un enjeu de santé au travail.

Fondé sur l'analyse d’'une enquéte par questionnaire (voir
encadré 1), ce numéro de Connaissance de I'emploiinterroge
la maniére dont cette maladie extraprofessionnelle qu'est
I'endométriose structure les conditions d‘exercice des
activités de travail et la carriére professionnelle de femmes
qui en souffrent. Comment le quotidien au travail de ces
femmes est-il affecté par la maladie? Quelles stratégies et
ressources peuvent-elles mobiliser pour obtenir une moindre
pénibilité au travail? Par ailleurs, la divulgation d’une
maladie chronique sur le lieu de travail peut avoir différents
effets négatifs sur la carriére professionnelle : discrimination,
jugement moral, déclassement, chémage, modification des
ambitions professionnelles (Portsmouth, 2016). Alors que
les femmes doivent particuliérement faire preuve de leurs
compétences au travail (Messing, 2009), celles atteintes
d‘endométriose informent-elles leurs employeurs de leur
maladie ou craignent-elles des conséquences négatives sur
I'évolution de leur carriére professionnelle ?

Aprés avoir montré comment I'endométriose affectait la vie
professionnelle des malades, en rendant les activités de
travail pénibles, en provoquant du mal-étre au travail et en
freinant leur carriére (1), cet article s'intéresse aux stratégies
individuelles des malades pour se maintenir en emploi et
atténuer les conséquences de la maladie, en I'absence d'une
reconnaissance plus importante et d'une prise en charge
plus systématique par les professionnels de santé et les
dispositifs de santé au travail (2).

® Travailler avec une endométriose : des
symptémes qui rendent le travail pénible
au quotidien

Sil'endométriose est une maladie gynécologique, les organes
touchés ne relévent pas uniquement de l'appareil génital et
reproducteur et les malades ne souffrent pas seulement de
douleurs pelviennes réguliéres (86 %). Elles sont par exemple
plus d'un tiers a étre touché au niveau des intestins (35 %) et
presque un quart a la vessie (23 %).

Certains troubles rendent spécifiquement le travail pénible
au sens oU les exigences de travail peuvent étre difficiles a
tenir & cause de I'endométriose (Molinié et Volkoff, 2006).
Premiérement, une personne atteinte d’endométriose sur
dix subit de la fatigue chronique et plus de la moitié des
troubles émotionnels tels que l‘anxiété ou une sensibilité
accrue (62 %) qui affectent les relations professionnelles.
Deuxiémement, elles peuvent souffrir de douleurs
lombaires (66 %) et de douleurs dans les jambes (45 %) ce
qui peut rendre des postures de travail pénibles comme
le fait de devoir rester debout plusieurs heures. Enfin, un
troisiéme type de troubles affectent également le quotidien
des travailleuses atteintes d’endométriose : il s‘agit des
troubles digestifs (70 %) et urinaires (32 %) qui ne touchent
pas que celles qui ont des atteintes aux intestins ou a la
vessie. Par dilleurs, l'intensité et la diversité des symptomes

Encadré 1

LENQUETE « ENDOTRAVAIL »

Le questionnaire «Endotravail», portant sur les conséquences de
I'endométriose sur la vie professionnelle des femmes qui en sont afteintes,
a été administré par Internet entre le 31 janvier 2020 et le 1" mars 2020.

Pour le recrutement des participantes, trois voies d'accés ont été
utilisées. Premiérement, des associations de malades mobilisées contre
I'endométriose ont diffusé le questionnaire en envoyant un courrier
électronique a leurs adhérentes ou en le partageant sur les réseaux
sociaux numériques : EndoFrance, Endomind et Mon Endométriose Ma
Souffrance. Par ailleurs, I'expertise des deux premiéres associations
a été mobilisée pour I'élaboration du questionnaire. Deuxiémement,
deux femmes souffrant d’endométriose, trés suivies sur les réseaux
sociaux numériques pour rendre visible la maladie et partager leur
vécu, ont invité leurs abonnées @ répondre au questionnaire et a le
relayer. Chacune d’elles comptait plus de 2000 abonnées sur Twitter et
Instagram. Ces deux premiéres méthodes de diffusion du questionnaire
ont permis un recrutement par effet «boule de neige» suite au partage
en chaine sur les réseaux sociaux numériques. Enfin, des documents
d'information appelant & participer a I'enquéte ont été envoyés dans
22 cabinets médicaux et 14 centres spécialisés dans le traitement de
I'endométriose & Paris et en région pour les mettre a disposition des
patientes dans les salles d‘aftente.

Aprés traitement, I‘échantillon se compose de 1986 personnes
atteintes d’endomeétriose et se caractérise comme suit :

- En termes d'dge, la plus jeune est Ggée de 16 ans et la plus dgée de
58 ans. La moyenne et la médiane se situent @ 34 ans.

- L'échantillon compte 23 % de cadres, 10 % d’intermédiaires et 57 %
d’employées. 78 % étaient en emploi au moment de I'enquéte, 8 %
étaient au chdomage. Les autres étaient en formation ou en études
(4 %), en arrét longue maladie (5 %) ou inactive (3 %). Enfin, 8 %
étaient indépendantes, 72 % en contrat d durée indéterminée ou
assimilée, et 21 % en contrat précaire (CDD, intérim...).

- S'il existe une classification par stades de 'endométriose, de sa forme
la plus légére a la plus sévére, les patientes disposent ou se sou-
viennent rarement de cette information. Un indicateur de gravité de
I'endométriose a été construit pour cette enquéte & partir des infor-
mations recueillies sur le parcours médical (interventions chirurgicales
et traitement) des participantes. Elles sont ainsi 9 % & souffrir d'une
endomeétriose légére, 61 % d’'une endométriose modérée et 30 %
d’'une endométriose grave. Compte tenu de l'absence de données
statistiques disponibles sur les formes plus ou moins sévéres de la
maladie, il nest pas possible de mettre en perspective ces résultats.

- Elles ont en moyenne été diagnostiquées 9 ans aprés |'apparition
des premiers symptémes, d 29 ans.

Le questionnaire était composé de questions @ choix unique ou
multiple et de questions ouvertes dont sont issues les citations. Toutes
les questions n'étaient pas obligatoires, les non-réponses ont été
exclues de I'analyse le cas échéant.

de I'endométriose sont variables, ils peuvent se manifester
pendant, mais également en dehors de la période des régles
et peuvent varier d’'un cycle menstruel @ l'autre. Autrement
dit, I'état de santé d’'une femme atteinte d'endométriose est
instable et parfois imprévisible.

Ces différents symptdomes entrainent des génes et des
empéchements quotidiens au travail (Figure 1). Elles sont par
exemple 15 % & avoir des difficultés de concentration et &
devoir cesser leur activité en cours d cause des symptomes
au moins une fois par jour, plus d'un quart & déclarer des
passages quotidiens aux toilettes génants (fréquent, urgent
ou prolongé) et & devoir changer de posture au cours de la
journée (s‘asseoir/se mettre debout; marcher ou cesser de
marcher). Ainsi I'une d’entre elles précise :

«La fatigue chronique et les douleurs quotidiennes rendent
l'accueil d’'un public compliqué. Je ne suis plus aujourdhui
en capacité denchainer les rendez-vous individuels, de
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rester debout en pupifre d‘accueil ou de rester assise des
heures devant mon ordinateur» 40 ans, atteinte d’'une
endométriose modérée, diplomée d‘études longues,
conseillére formation & Pole Emploi.

Figure 1: les conséquences de I'endométriose sur le travail
(frequence quotidienne)

Déconcentration, perte d'efficacité mais

maintien de I'activité en cours 20%

Changement de position (assis/debout ;

marche/statique) 30%

Passage aux toilettes génant (urgent,
fréguent ou prolongé)

Courte interruption de I'activité en cours

(moins de 10 minutes) 16%

Interruption de I'activité en cours d’une

durée comprise en 10 minutes et 30... 8%

Interruption de I'activité en cours

supérieure a 30 minutes o

Source : enquéte «Endotravail», 1662 participantes ont répondu a la question
« Quelles sont les conséquences de ces symptomes sur votre travail (fréquence
quotidienne) ?».

Plus encore, un tiers quitte précipitamment au moins une fois
par mois leur travail pour rentrer a leur domicile ou consulter
un médecin @ cause de symptémes liés a leur endométriose.
Enfin, elles sont 36 % & déclarer se rendre au travail malgré
des symptomes qu'elles estiment incapacitants au moins
deux fois par mois.

Le travail au quotidien des personnes atteintes d'endométriose
se trouve ainsi affecté par la maladie, et pas seulement
pendant la période des régles. Lendométriose entraine des
pertes de concentration, des impossibilités d tenir une posture
de travail & cause de douleurs, ou encore des troubles digestifs
et urinaires handicapants et pergus comme honteux.

Ces symptdmes affectent ainsi le bien-étre au travail des
malades, auxquels s‘ajoutent parfois les réactions négatives de
I'entourage professionnel lorsqu'elles révélent leur maladie. Si
les salariées n'ont pas a informer leur employeur de leur état
de santé, plus de la moitié de I'echantillon (64 %) a parlé de son
endomeétriose @ sa direction (supérieur hiérarchique, ressources
humaines), le plus souvent aprés une absence prolongée ou des
arréts fréquents. La direction se montre parfois compréhensive
et propose des aménagements d’horaires ou de poste (25 %),
mais 12 % de celles qui ont parlé de leur maladie a leur
direction déclarent que celle-ci a réagi négativement en tenant
des propos intrusifs, inadaptés ou malveillants ou encore en
adoptant des comportements percus comme relevant du
harcélement ou de la «mise au placard». Par ailleurs, 8 %
affirment que leurs directions ont pris des décisions négatives
affectant leur poste (modification des tdches & réaliser ou des
responsabilités, non-renouvellement du contrat, licenciement).

Prés de la moitié (49 %) affirme que I'endométriose les a
génées dans leur carriére professionnelle parce qu'elles
estiment qu’elles ont été licenciées, que leur contrat n‘a pas
été renouvelé ou qu’elles n‘ont pas eu les avancements de
carriére qu'elles escomptaient, qu'elles n‘ont pas pu postuler
a des offres ou honorer des contrats ou encore qu'elles ont
perdu des clients d cause des effets de leur endométriose
(productivité moindre, impossibilité de réaliser certaines

tdches, absences). Les deux citations suivantes rendent
compte de certains effets négatifs de I'endométriose sur la
carriére professionnelle, aussi bien en haut qu’en bas de la
hiérarchie socio-professionnelle.

«L'endométriose mempéche d‘avoir certaines primes
d‘assiduité et de rapidité que mes collégues ont»,
32 ans, diplomée d’'un CAP, atteinte d’'une endométriose
modeérée, ouvriére en CDI, couturiére dans une entreprise
de confection de vétement de luxe.

«On ma clairement dit que je ne passerai jamais
responsable de service, car fe suis malade», 32 ans, atteinte
d'une endométriose modérée, diplbmée d'un BTS, graphiste
webdesigner dans la fonction publique ferriforiale.

Lendométriose affecte ainsila vie professionnelle de plusieurs
maniéres : en rendant les activités de travail pénibles, en
exposant les malades d des remarques négatives de la part
de leur entourage professionnel affectant ainsi leur bien-étre
au travail et enfin, en freinant les carriéres professionnelles.

® Non-reconnaissance de l'endométriose
et sentiment d‘illégitimité : une gestion
individuelle du parcours professionnel

Un dispositif permet aux malades chroniques atteint.e.s d'une
affection longue durée (ALD) de bénéficier d'une prise en
charge & 100 % des soins liés a la pathologie et de bénéficier
d‘une réduction du délai de carence, retenu uniquement pour le
premierarrétdetravail pourune périodede 3 ans.Ll'endométriose
n‘est pas inscrite dans la liste des affections longue durée, mais
il est possible de faire une demande de prise en charge de
I'ALD «hors liste»®. Celles qui en font la demande sont ainsi plus
exposées au pouvoir discrétionnaire de l'assurance maladie.
Plus d'un cinquiéme des répondantes ont demandé cette
prise en charge, 72 % d’entre elles l'ont obtenue et plus d'un
cinquiéme ont essuyé un refus (6 % n‘avaient pas encore recu
la décision de l'assurance maladie). Les associations de lutte
contre I'endométriose constatent «des inégalités régionales en
matiére d’ALD «hors liste» pour I'endométriose*». Par ailleurs,
les malades ne sont pas toujours informées de I'existence de
ce dispositif, au sein de notre échantillon 70 % le connaissent,
mais il faut noter que les participantes au questionnaire sont
certainement plus informées que l'ensemble des malades
(adhésion a une association de malades, participation d des
forums et des groupes d'entraide). Pour autant, 10 % d'entre elles
ne font pas les démarches pour l'obtenir, car elles estiment la
procédure trop complexe et 32 % y renoncent, car elles pensent
ne pas l'obtenir.

Alors que les personnes atteintes d’endométriose souffrent
de troubles rendant difficile, voire impossible, lactivité
professionnelle, 82 % d’entre elles ont des réticences d demander
des arréts maladie a leur médecin pendant des crises. Certaines
s’y refusent a cause de la perte de salaire associée aux jours de
carence en I'absence de prise en charge ALD, d‘autres craignent
de recevoir des reproches de la part de leur direction ou de leurs
collégues, de voir leur contrat non renouvelé, dentrainer une

3 Une lettre signée par 99 sénateurs et 85 députés demandant I'intégration
de I'endométriose dans la liste des ALD a été adressée au ministre des
Solidarités et de la Santé le 28 juillet 2020.

4 Site Internet d’EndoFrance, « Travailler avec I'endométriose ». Mai 2020.
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augmentation du travail pour leurs collégues ou pour elle @
leur retour (Lhuillier et al., 2007), ou encore d'étre confrontées &
une réaction négative de leur médecin qui ne prendrait pas au
sérieux ou banaliserait leurs souffrances.

La médecine du travail pourrait permettre des aménagements
de poste aux salariées, mais elles ne sont que 66 % 4 avoir
fait part de leur maladie dans ce cadre. Le fait de révéler
son endométriose & la médecine du travail est corrélé a la
gravité de la maladie et & I'dge. Autrement dit, les malades
atteintes des formes les plus graves et les plus dgées sont
plus disposées a parler de leur endométriose @ la médecine
du travail et & envisager des aménagements de poste
formels que les malades atteintes de formes |égére ou
modérée et les plus jeunes. Par ailleurs, le fait de parler de
son endométriose & la médecine du travail concerne plus
fréquemment les salariées en contrat d durée indéterminée
(68 %) que celles en contrat précaire (CDD, intérim) (55 %).

Souvent confrontées depuis des années a la banalisation de
leur souffrance, tant par I'entourage que par les médecins
et en l'absence d'une reconnaissance de I'endométriose
comme un enjeu de santé au travail, les femmes atteintes
d‘endométriose ne se sentent pas légitimes & demander des
arréts de travail, culpabilisent et appréhendent la réaction
de leur environnement professionnel et de leur médecin.
Certaines d’entre elles se rendent alors au travail malgré des
symptdmes handicapants ou posent des jours de congés et
de RTT quand elles peuvent anticiper les crises. En effet, plus
d'un quart des répondantes déclarent avoir demandé au
moins 5 jours de congés ou de RTT au cours des 12 derniers
mois en anficipant les symptdomes incapacitants de leur
endomeétriose, pendant leurs régles par exemple.

Par ailleurs, comme l'ensemble des personnes souffrant de
maladies chroniques, les parcours professionnels des femmes
atteintes d’'endométriose se caractérisent par de «nombreux
changements, aménagements, ruptures» (Lhuilier, D., Waser, A.,
2016 : ). Plus d'un quart des répondantes déclare avoir changé
de métier ou de statut afin d’‘adapter leur vie professionnelle
a l'endométriose. Le statut d'indépendant apparait attractif
pour celles qui ont opté pour une reconversion professionnelle
puisqu'illeur permet davantage d‘autonomie, unaménagement
de leur temps de travail et les exposent moins aux réactions
négatives de leur entourage professionnel, mais ce statut
affaiblit cependant leur protection sociale (Landour, 2017). Au
sein des groupes d'entraide entre malades de I'endométriose
sur les réseaux sociaux numeériques, certaines conseillent
plutdt de viser un emploi de fonctionnaire plus protecteur.

Pour les femmes atteintes d'endométriose, la gestion des
absences au travail  cause de la maladie et les bifurcations
dans la trajectoire professionnelle s'opérent ainsi sans soutien
ou accompagnement institutionnel, et relévent de décisions et
de stratégies sous contrainte qui s‘appuient sur des ressources

individuellesinégalement distribuées entre les personnes atteintes
d’endométriose. Ces résultats issus de l'enquéte quantitative
seront complétés prochainement par un volet qualitatif réalisé
a partir dentretiens avec des malades atteintes d'endométriose
afin de mieux saisir les stratégies qu'elles mettent en ceuvre pour
construire leur parcours professionnel avec la maladie.

K%Kk

Ce numéro de Connaissance de l'emploi a mis au jour
les conséquences plurielles de l'endométriose sur la vie
professionnelle des femmes qui en sont atteintes. Les
symptomes multiples et variables de cette maladie rendent
le travail pénible au quotidien et lorsque les malades révélent
leur pathologie @ leur direction & la suite d'une longue
absence ou d'absences répétées, elles s'exposent parfois a
des réactions négatives qui provoquent du mal-étre au travail
(propos intrusifs ou malveillants, harcélement). Cette maladie
extra-professionnelle faconne sensiblement la carriére
professionnelle des malades (non-renouvellement de contrat,
impossibilité d’honorer des missions ou des contrats, absences
fréquentes). Pour autant, I'endométriose n‘étant pas reconnue
comme une maladie qui peut sensiblement affecter la vie
professionnelle des malades, celles qui en souffrent ne se
sentent pas |égitimes & recourir a leurs droits (arréts maladie,
médecine du travail, ALD «hors liste»). Lenquéte a également
permis de mettre en lumiére les stratégies sous contrainte que
les femmes atteintes d’endométriose mobilisent pour concilier
maladie et travail (congés ou RTT plutdt que des arréts maladie,
réorientation professionnelle). Ainsi, en l'absence d'une
reconnaissance des conséquences de I'endométriose sur la vie
professionnelle, les malades s‘appuient sur leurs ressources
individuelles plutdt que sur des dispositifs institutionnels
(médecine du travail, ALD) pour se maintenir en emploi.
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