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Introduction

La création des groupes d’entraide en ligne constitue un tremplin a des activités militantes sur la santé féminine et
la visibilisation de I'endométriose*. Ainsi, nous nous intéressons aux implications de ces groupes dans les
communautés des patientes atteintes d’endométriose. L’endométriose est une pathologie gynécologique chronique
douloureuse, avec un fardeau physique et psychologique important, pouvant mener a l'infertilité. Bien qu’'une femme
sur dix en age de procréer en souffre3, 'endométriose est relativement méconnue du fait qu’elle soit exclusivement
féminine et invisible. Cela entraine un délai diagnostic moyen de 6 a 11 ansS. Prés de 60 milliards de dollars sont
dépensés par année aux USA a but thérapeutique?, sans compter I'impact social et sociétal considérable.

Plusieurs études pointent le manque de soutien moral dans le milieu médical?87, poussant les patientes a combler
ce besoin, pourtant essentiel a la prise en charge. C’est d’ailleurs I'une des principales thématiques abordées dans
les groupes d’entraide en ligne pour 'endométriose, ainsi que la gestion des symptémes, l'infertilité et le partage
d’expériences’34. Cependant, la littérature reste limitée et peu représentative car elle s’intéresse davantage aux
publications et commentaires spontanés sur les réseaux sociaux qu’a des groupes d’entraide en ligne. Ceci nous a
poussé a nous intéresser a la problématique suivante : Quels sont les bénéfices pergus, les apports et les
inconvénients des groupes d’entraide sur les réseaux sociaux pour les patientes atteintes d’endométriose ?

Méthode

Notre but est d’évaluer les bénéfices, risques et limites des groupes d’entraide en ligne pour les patientes atteintes
d’endométriose ainsi que d’apprécier leur influence sur la fagon dont les patientes vivent leur maladie. Nous avons
utilisé une méthode qualitative basée sur dix entretiens semi-structurés menés aupres de divers acteurs du domaine
; quatre modératrices de groupes d’entraide d’endométriose dont trois sur Facebook et une en présentiel, deux socio-
anthropologues spécialisés dans 'endométriose et dans les groupes d’entraide, une historienne de la santé, une
aide-soignante en gynécologie, un gynécologue ainsi qu’'une médecin de la fertilité. Aprés la retranscription des
interviews, ceux-ci ont été analysés par thématiques en les mettant en perspective avec la littérature.

Résultats

Les intervenants expriment a 'unanimité le manque de soutien moral dans la prise en charge des patientes atteintes
d’endomeétriose. Ainsi, elles se tournent vers les groupes d’entraide en ligne. Les groupes sont un lieu d’expression
et de partage de vécu qui permet aux femmes de se sentir écoutées et entendues. Les thématiques fréquemment
abordées sont : la gestion de la douleur, l'infertilité et la grossesse, les traitements hormonaux et alternatifs, I'opinion
sur un professionnel de santé, les démarches administratives ou encore le vécu de la chirurgie. De plus, ces
communautés en ligne ont une accessibilité temporelle et géographique illimitée permettant de lutter contre la
solitude situationnelle et le retrait social. Ce bénéfice est d’autant plus remarquable pour les patientes dont la mobilité
est trop onéreuse ou réduite par I'endométriose. L’éducation thérapeutique, un autre bénéfice majeur, permet une
meilleure autonomisation et gestion de leur maladie. Les groupes d’entraide en ligne soutiennent donc les patientes
dans la réappropriation de leur corps. Au travers des bénéfices évoqués, nous observons que I'espoir est 'un des
moteurs des groupes d’entraide en ligne sur 'endométriose.

Le risque de désinformation subsiste malgré I'important travail de vérification des modératrices. D’autre part,
certaines informations, bien que correctes, peuvent étre mal interprétées ou créer des attentes diagnostiques et
thérapeutiques chez les patientes. Cela tend a biaiser la relation soignant-soignée. Malgré que I'anonymat soit
possible sur certaines plateformes, il n’est pas toujours utilisé, posant des problémes de confidentialité par exemple
avec les employeurs. Par ailleurs, 'ampleur des groupes en ligne et la vulnérabilité des femmes atteintes favorisent
le démarchage par des professionnels de la santé et des laboratoires. Il ne faut pas négliger certaines dérives plus
marginales comme I'’échange de médicaments entre patientes, la diffamation au sujet de certains praticiens et
I’émergence de certaines idéologies sectaires telles que le féminin sacré. Enfin, certaines femmes s’enferment dans
leur maladie en raison de l'activité constante sur les groupes en ligne. Les communautés étant alimentées
majoritairement par des femmes plus sévérement atteintes, cela induit une perception biaisée de la pathologie.

Au-dela de son risque, 'anonymat sur les groupes se présente aussi comme une limite. D’une part, les patientes
sont plus réticentes a partager leur intimité en cas de non-anonymisation de soi. D’autre part, le partage de leur vécu
a des personnes anonymes peut étre un frein a intégrer ces communautés en ligne. L'importante accessibilité des
communautés en ligne est tout de méme restreinte, pour certaines personnes, par des inégalités d’acces et
d’utilisation des réseaux sociaux. Par ailleurs, les groupes en ligne limitent la construction de relations profondes du



fait de 'anonymat, des échanges numeériques ou encore de la communication asynchrone. Finalement, les résultats
concernant la relation soignant-soignée sont ambivalents, montrant une vision dichotomique. Du point de vue des
médecins, les communautés en ligne complexifient la relation car ils peuvent se sentir confrontés a une réticence
dans leurs conseils thérapeutiques. Tandis que, pour les autres intervenants, ces discussions en ligne améliorent la
littératie en santé, rendant la relation moins asymétrique.

Discussion et conclusion

Nos résultats montrent que les groupes d’entraide en ligne concernant I'endométriose sont pergus comme
grandement bénéfiques pour les patientes, cependant, ils ne sont pas sans risques et limites. Il est important de
considérer que certains avis divergent et que ces risques et limites présentent une variabilité intercommunautaire du
fait de la rigueur inégale de I'encadrement des modératrices ou par la présence de chartes régulant le groupe. Les
groupes d’entraide en ligne sont une ressource complémentaire au systéme médical, trés précieuse pour les
patientes atteintes d’endométriose mais ne remplacent en aucun cas la prise en charge médicale. Il est donc
important que les professionnels de la santé et les modératrices des groupes en ligne collaborent.

La littérature s’accorde avec nos résultats pour les principaux thémes abordés’-34, le désir de soutien moral des
patientes2+, le risque de désinformations®® et 'anonymat®. Cependant, elle n’aborde pas certains risques tels que le
démarchage par des professionnels de santé ou laboratoires, 'échange de médicaments, les dérives sectaires ou
l'influence sur la relation soignant-soignée. Nos résultats sont a mettre en perspective avec le fait que notre étude
présente des limites telles qu’'un nombre relativement faible de groupes en ligne, uniquement sur Facebook et
francophones. Ce sont des limites communes a la majorité de la littérature.

Une solution proposée par la littérature serait que les professionnels de la santé prennent part aux communautés
d’entraide en ligne'. De notre point de vue, le groupe d’entraide en ligne devrait demeurer un complément au systéme
de santé, sous forme de deux entités distinctes. L’amélioration de 'accompagnement psychosocial ne doit pas étre
a la charge uniquement d’une entité, mais doit étre le fruit d’'une collaboration interdisciplinaire. De plus, la présence
des professionnels de santé déposséderait les patientes de cet espace privilégié indépendant de I'autorité médicale.
Ainsi, la collaboration pourrait avoir lieu sous forme de rencontres périodiques entre ces deux corps.
En conclusion, la collaboration interdisciplinaire entre les groupes d’entraide en ligne et le systéme de santé aurait
un effet synergique sur le développement de la santé des femmes atteintes d’endométriose.
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Quels sont les béneéefices percus, les apports et les inconvénients des groupes
d'entraide sur les réseaux sociaux pour les patientes atteintes d'endométriose ?

@ Oéfinitions (D Résultats

Qu’est-ce que I’'endométriose ? Une pathologie Bénéfices
gynéecologique chronique douloureuse avec un
fardeau physique et psychologique important « Soutien moral * Accessibilite temporelle et
pouvant mener a l'infertilité (4). » Partage de vecu geographique
« Se sentir écoutée et entendue sur : » Education thérapeutique
gestion de la douleur, infertilite, o Lutte contre la solitude et le retrait
Qu’est-ce qu’un groupe d’entraide ? Un groupe de traitements, opinion sur un Soc ]

personnes qui partagent une meme experience, une meme professionnel de |la santé

difficulté ou une méme situation, et qui se réunissent pour

s'epauler mutuellement, partager leurs vecus, et trouver du
soutien. Risques Limites

I t" d a' » Desinformation et mésinterpretation . Prépondérance des femmes
n O U 'On ‘ identialite | séverement atteintes

Confidentialité non-garantie

=  Démarchage par des professionnels de santé » Difficultes a partager leur
@ ou laboratoires intimite avec des inconnues
» 1 femme sur 10 en age de procréer est touchée par - Echange de médicaments * Ditficultes a construire des
'endometriose (3). » |déologie sectaire relations profondes
» Maladie méconnue avec un délai diagnostique de 6 a 11 - Diffamation sur un praticien * Fracture numerique
ans (3). + Enfermement des femmes dans leur maladie

* 50% des femmes déclarent étre insatisfaites
du soutien medical qu’elles recoivent (2).
Les femmes retrouvent ce soutien moral dans
les groupes d’entraide en ligne. -

(D Discussion

La littérature corrobore nos resultats mais n'aborde pas :

’ .  Le demarchage
@ mahOdOLOgW/ « L’'échange de medicaments

 Les dérives sectaires /
\
* L’influence sur la relation soignant-soignée’

Methode qualitative avec 10 entretiens
semi-structures :

e L'avis sur l'influence des reseaux sur de la relation soignant-soignée est ambivalente
EI. ﬁ.’ﬁ\,@, selon les intervenants : complexifiece selon les médecins et harmonisée selon les
autres.

Les risques dependent du degrée de moderation variable entre les groupes en ligne.

1 Gynécologue 3 Modeératrices de groupes

1 Médecin de la fertilité k J d'entraide d’endometriose Les groupes d’entraide en ligne doivent rester indépendants du systéme de santé sans
1 Aide-Soignante en sur Facebook le remplacer. Une collaboration ponctuelle entre soignants et moderatrices de groupes
gynecologie 1 Moderatrice de groupe favoriserait leur integration au parcours de soins. Toutefois, la présence de
d'entraide d'endometriose professionnels sur ces groupes pourrait freiner la liberté de parole des patientes.

en presentiel

o

1 Historienne “Il faut miser sur le pluridisciplinaire et le

2 Socio-anthropologues spécialisés en @ COﬂd.USiOn melange associatif et medical.”

endometriose et en groupes d’entraide Aide-soignante en gynécologie

. o o L'amelioration du suivi psychosocial des patientes atteintes d’endométriose ne
Owa“:S de UGVG“: devrait pas étre uniguement a la charge du corps medical ou des groupes d’entraide,

mais plutoét le fruit d'une collaboration interdisciplinaire.

- Evaluer les bénéfices, risques et limites des groupes d’entraide

n lign r tient tteint ‘endometriose.
en lighe pouries patientes atieinies d'endometriose Nous tenions a remercier tout.e.s les intervenant.e.s ainsi que notre tutrice Dre Myriam Bickle-Graz.
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* Apprecier leur influence sur le vécu des patientes atteintes.
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