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Glossaire 

CH : Centre Hospitalier 

CHLR : Centre Hospitalier de La Rochelle 

CPP : Comité de Protection des Personnes 

HAS : Haute Autorité de Santé 

IRM : Imagerie par Résonnance Magnétique 

V : Verbatim 
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Introduction 

	

L’endométriose est une pathologie gynécologique qui touche environ une femme sur 

10 en âge de procréer et qui concernerait 1,5 à 2,5 millions de femmes en France (1). Elle 

est évoquée pour la première fois en 1860 par Karel Rokitansky et est définie comme la 

présence de tissu endométrial, comprenant les glandes épithéliales et le stroma, en 

dehors de la cavité utérine. Deux types d’endométriose sont distingués : l’endométriose 

interne, également appelée adénomyose, avec la présence de tissu endométrial dans le 

myomètre utérin, et l’endométriose externe, avec des localisations pouvant être génitales 

ou extra-génitales (2). C’est une maladie inflammatoire chronique oestrogéno-

dépendante qui peut être évolutive et récidivante (3).  

 

Les symptômes sont multiples, peu spécifiques et dépendent de la localisation, ce qui 

rend le diagnostic difficile. On retrouve, dans 50 à 91% des cas, des douleurs pouvant être 

invalidantes : douleurs intenses lors des menstruations (dysménorrhées), douleurs aux 

moments des rapports sexuels (dyspareunies), douleurs pelviennes ou abdominales 

(2)(4)(5)(6). Elles peuvent être à l’origine d’une incapacité totale ou partielle de mener une 

vie professionnelle ou personnelle normale pendant plusieurs jours et nécessiter des 

antalgiques de palier 2 ou 3 (7).  

L’hypofertilité est un autre symptôme retrouvé chez 30 à 40% des femmes atteintes 

d’endométriose (8). L’endométriose crée un milieu inflammatoire, au niveau du péritoine 

et des trompes, qui peut perturber la fécondation et le transport de l’embryon. De 

nombreux autres mécanismes peuvent être en cause tels que les adhérences tubo-

ovariennes, les troubles de l’ovulation, la diminution de la réserve de follicules ovariens, 

les troubles du transport des gamètes ou les troubles de l’implantation. (9)(10)(11) 

D’autres symptômes tels que des troubles digestifs (diarrhée, constipation), des 

troubles urinaires, des saignements (péri-ovulatoires, après un rapport sexuel ou dans les 

urines ou dans les selles), une fatigue chronique et des douleurs lombaires sont parfois 

retrouvés. 

Tous ces symptômes, et plus particulièrement les douleurs et l’altération de la fertilité, 

peuvent être très mal vécus par la femme atteinte d’endométriose car ils impactent 

fortement et de façon durable leur vie personnelle et professionnelle.  
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De nombreuses associations telles que Endofrance, Endomind et Info-endométriose 

ont été créées depuis 2004	pour venir en aide et répondre aux questions des nombreuses 

femmes atteintes d’endométriose (12)(13)(14). Ces associations permettent une plus 

grande visibilité de la maladie et entrainent un regain d’intérêt des chercheurs et une 

adaptation de la prise en charge. EndoFrance agit depuis 2005 auprès des pouvoirs publics 

pour la reconnaissance de la maladie et a même contribué à la rédaction des 

recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS).  

Selon les nouvelles recommandations de la HAS de 2017, le diagnostic de 

l’endométriose repose sur l’interrogatoire de la patiente et l’examen clinique orienté (15). 

Cependant l’endométriose reste une maladie parfois mal repérée, dont la prise en charge 

est souvent insuffisamment coordonnée pouvant conduire à un retard diagnostic. 

L’objectif de ces recommandations est de pouvoir proposer à chaque patiente un parcours 

de soins homogène, coordonné et optimal, avec comme facteur clé l’information des 

patientes. 

Le diagnostic est le plus souvent évoqué par les sages-femmes libérales, médecins 

généralistes ou gynécologues qui suivent les patientes. Si la clinique seule	ne permet pas 

le diagnostic, des examens complémentaires pourront être réalisés par les gynécologues 

spécialistes tels que l’échographie pelvienne en première intention, l’IRM pelvienne et la 

cœlioscopie diagnostique (16)(17). La cœlioscopie est le seul examen complémentaire 

permettant d’évaluer la gravité des lésions et d’orienter la prise en charge thérapeutique 

mais elle reste un acte invasif (18).  

La durée moyenne du parcours diagnostic des patientes atteintes d’endométriose est 

de 7 ans (1). Afin d’éviter cette errance diagnostique, le sujet de l’endométriose est traité 

dans toutes les formations des professionnels de santé concernés (gynécologues, 

médecins généralistes et sages-femmes). Mieux former les professionnels permet un 

diagnostic moins tardif et une meilleure prise en charge. Cette maladie et ses symptômes 

ont longtemps été méconnus et banalisés mais depuis quelques années, des études sont 

réalisées afin de mieux connaître ses mécanismes et de trouver des méthodes 

diagnostiques moins invasives. Le parcours diagnostic, décrit comme long et compliqué, 

est probablement difficile à vivre pour les patientes.  

Des études ont été réalisées sur le vécu de l’annonce de nombreuses maladies, 

cependant il n’y a pas encore eu d’études concernant le vécu des patientes atteintes 

d’endométriose (19)(20).  
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Comment les patientes vivent-elles l’annonce du diagnostic d’endométriose ? 

L’objectif de cette étude est d’interroger les patientes sur l’annonce de ce diagnostic et de 

recueillir leur vécu du parcours médical. L’objectif secondaire sera d’identifier les facteurs 

influençant ce vécu.  
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Méthode  

1. Objectifs de l’étude 

	

L’objectif principal de cette étude était d’interroger des patientes atteintes 

d’endométriose sur l’annonce du diagnostic de la maladie afin de recueillir leur vécu du 

parcours médical.  

L’objectif secondaire était d’identifier les facteurs influençant ce vécu. 

	

2. Type d’étude 

	

Il s’agissait d’une étude qualitative par entretiens semi-directifs. 

Dix entretiens ont été réalisés, retranscrits et analysés pour arriver à une saturation 

des données.  

 

3. Population 

	

Cette étude concernait toutes les femmes majeures qui ont eu un diagnostic 

d’endométriose. Seules les patientes volontaires et qui avaient accepté un entretien ont 

été incluses dans l’étude. 

 Critère d’inclusion :  

- Femmes de plus de 18 ans 

- Francophones 

- Sans troubles cognitifs 

	

Critères de non inclusion : 

- Femmes mineures 

- Hommes 

 

Critère d’exclusion : 

- Patientes désirant quitter l’étude 

- Patientes ayant refusé l’enregistrement 

 

4. Période de l’étude 
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Le recrutement des patientes a débuté en février 2022 et s’est achevé en mars 

2022.  

 

5. Déroulement de l’étude 

 

Le recrutement des patientes a été réalisé de deux façons, l’une consistait à laisser 

un formulaire de recrutement à la disposition des patientes au secrétariat des 

consultations gynécologiques du CH de La Rochelle pendant une période de deux mois.  

Sur ce formulaire figurait le nom, le prénom et la fonction de l’investigateur et le projet de 

mémoire. Il comportait également une partie où les patientes concernées par 

l’endométriose pouvait laisser leurs coordonnées afin de les joindre ultérieurement si elles 

désiraient participer à l’étude. 

Les patientes volontaires pouvaient les remettre dans une urne scellée prévue à cet effet. 

La deuxième voie de recrutement a été mise en place par la suite car il y avait peu 

de volontaires pour un délais court. Ainsi un message a été publié sur plusieurs groupes 

Facebook d’endométriose, expliquant l’étude et nommant l’investigateur de l’étude afin 

de recruter des patientes qui répondaient à la publication si elles désiraient participer à 

l’étude. 

Les patientes donnaient également leur consentement afin d’enregistrer 

l’entretien par dictaphone. Ainsi les entretiens ont été planifiés, réalisés, enregistrés et 

retranscrits tout au long de la période de recrutement.   

Une fois les retranscriptions terminées l’analyse des données a pu débuter.  

 

6. Critères de jugement 

	

Les critères de jugement principaux étaient des questions ouvertes sur les thèmes    

suivants : 

- Le vécu psychologique de la consultation d’annonce du diagnostic 

- La description et le vécu du parcours diagnostic (âge de la première consultation, 

les professionnels vus, les types d’examens réalisés) 

- La description et le vécu des symptômes 
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Les critères de jugement secondaires étaient des questions ouvertes sur les thèmes 

suivants : 

- La présence de cas similaires dans la famille 

- L’intervalle de temps entre l’apparition des symptômes et l’annonce du diagnostic 

- La description de qui a fait l’annonce 

- L’environnement au moment de cette annonce 

- La posture et le langage du médecin 

- La présence d’un proche lors de l’annonce 

 

7. Mode de collecte de données 

	

Une grille d’entretien a été réalisée pour structurer l’entrevue et obtenir des 

éléments comparatifs. Une relecture et un entretien test ont été effectués pour remanier 

le questionnaire.  

La collecte de données s’est effectuée par entretiens individuels avec les patientes 

qui les avaient préalablement acceptés. Ils se sont faits par téléphone ou par 

visioconférence selon les préférences des patientes. Ces derniers ont été enregistrés et 

retranscrits afin de les analyser.  

 

8. Analyse des données 

	

  Pour analyser les données, les entretiens étaient retranscrits mot à mot sur le 

logiciel de traitements de texte PAGES® afin de constituer le verbatim des patientes. Les 

données ont alors été anonymisées. Par la suite, le verbatim a été analysé afin d’identifier 

et visualiser les différents thèmes abordés. La méthode d’analyse choisie est la 

théorisation ancrée selon trois niveaux: le codage ouvert, le codage axial et le codage 

sélectif. (21) 

  Le codage descriptif dit « ouvert » avait pour but de résumer et rassembler les 

informations en différents concepts. Le codage thématique dit « axial » avait pour but de 

ré-agencer ces différents concepts et de les hiérarchiser afin d’identifier les thèmes. Et 

enfin le codage matriciel dit « sélectif » a permis de cadrer ces thèmes autour du thème 

central identifié. 
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9. Aspects éthiques et réglementaires 

- Seules les patientes désirant participer à l’étude ont été incluses. Pour cela un 

consentement éclairé a été remis par message au moment de la mise en relation 

entre la patiente et l’investigateur. L’identité de la personne qui a collecté ces 

données a été mentionné ainsi que l’objectif de cette collecte de données et le 

caractère non obligatoire de l’étude. La confidentialité des données, le droit de 

retrait et le droit d’accès y étaient également mentionnés. 

- L’anonymat des patientes a été respecté. 

- Un accord préalable du chef de service des consultations gynécologiques du CH de 

La Rochelle et de la sage-femme cadre responsable a été demandé. 

- Le chef de service et directeur du mémoire Dr Thirouard a indiqué qu’il s’agit d’une 

étude enquête avec recueil de consentement ne nécessitant pas de démarche 

auprès du CPP ou du comité d’éthique.   













	 24	

• V7 : « Non jamais. » et « En plus je lui avais dit que je sentais que c’était hormonal, que 

ça arrive par phase mais ça ne l’a pas alerté. » 

 

• V8 : « il (médecin généraliste) a commencé à se dire « voilà, moi je suis en train de faire 

des recherches sur l’endométriose et je suis en train de me dire que vous pourriez en 

avoir une » ». 

 

• V10 : « Non parce que j'en parlais pas. Pour moi, c’était mes douleurs de règles en 

fait. » 

 

Afin de poser le diagnostic, des examens complémentaires tels que des échographies 

pelviennes, des IRM, des scanners et parfois même des cœlioscopies et en endoscopies ont 

été nécessaires dans 100% des cas.  

 

7. Vécu du diagnostic 

 

Le vécu de l’annonce du diagnostic d’endométriose dépendait de plusieurs facteurs 

environnementaux. 

Le lieu d’annonce par exemple influence ce vécu ainsi que le temps pris par le professionnel 

pour effectuer cette annonce. 

 

V7 : « C’est une interne qui m’a reçu parce que la gynéco était sur une opération, donc elle a 

pris son temps pour m’expliquer… » 

 

V9 : « Oui, elle m’en à parler d’abord en salle de réveil mais j’étais dans les vapes et elle m’en 

a reparlé le soir de l’opération. Elle m’a annoncé ça « normalement » mais je l’ai vu à peine 3 

minutes, elle m’a pas expliqué ce que c’était. » 

 

La plupart des patientes interrogées n’étaient pas accompagnées au moment de l’annonce 

du diagnostic.  

 

À la question « auriez-vous aimé avoir un proche avec vous au moment de l’annonce ? » 

les réponses étaient variables.   
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• V1 : « …mon conjoint est arrivé 10 min après mais du coup je me suis effondrée au 

téléphone et j’aurais aimé qu’il soit là avec moi. » 

 

• V3 : « Ouais j’aurais aimé quand même parce que du coup c’est pas forcément facile à 

entendre. » 

 

• V6 : « Pas forcément parce que justement j’avais fait exprès de prendre rendez-vous 

seule parce que je me suis dit que si elle doit me poser des questions intimes… euh » 

 

L’attitude du professionnel qui faisait l’annonce et ses explications ont beaucoup influencé 

ce vécu également. 

 

• V1 : « elle connaissait pas trop la maladie mais elle a eu quand même les bons mots 

pour me rassurer même si sur le coup je vais pas mentir ça m’a fait du mal. » 

 

• V2 : « elle était hyper gentille donc après quand elle avait fini elle m’a dit « rhabillez 

vous puis je vais vous expliquer ce que j’ai vu » et elle a sorti une feuille et un stylo pour 

me faire des dessins pour m’expliquer etc… Elle n’a pas du tout été brutale. » 

 

• V5 : « Parce qu'en fait, il m'expliquait pas ce que c'était donc je suis allé me renseigner 

sur les réseaux et du coup, ça a été et ça m'a est fait encore plus un électrochoc parce 

que je voyais des trucs horribles. » 

 

• V10 : « il a été très expéditif. »	 
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8. Incidence de la maladie 

 

Les symptômes que les patientes décrivaient ont eu des conséquences sur leur vie que ce 

soit sur le plan professionnel, social, familial ou sur leur vie de couple.  

L’incidence la plus rapporté par les patientes est sur le plan professionnel, neuf femmes sur 

10 ont dû aménager leur poste ou leurs horaires de travail, se mettre en arrêt ou même 

changer de métier.   

 

• V5 : J’ai changé plusieurs fois de métier. A la base j'enseignais la conduite et la voiture, 

rester assise longtemps ça me faisait mal. Après j’ai été factrice. J'étais beaucoup en 

vélo. Ça me tirait et supporter les charges des colis pareil, ça me fait mal. Et là, dans la 

police, en patrouille c'est le fait de rester debout. 

 

• V7 : Sur la vie professionnelle du coup, j’ai démissionné de mon poste précédent et j’en 

ai pris un où c’est plus calme, parce que quand on perd 10kg c’est qu’on a des 

symptômes assez forts et il faut suivre. 

 

• V8 : « Je place mes intervention en fonction de mon cycle menstruel.» Et « J'ai même 

sollicité la médecine du travail pour avoir quelques aménagements. » 

 

 

La maladie a également une incidence sur leur vie de couple et leur vie sociale. 

 

• V4 : « Là avoir des rapports sexuels, ça peut paraitre bête mais j’ai quand même une 

stomie et je porte quand même des couches quoi ! » et « Ma vie sociale est très limité 

parce que cette histoire de fuite urinaire me dérange, j’ai honte en fait. » 

 

• V7 : « Sur la vie sociale, ça la réduite à néant et là ça repart un peu. Pour survivre je ne 

faisais plus rien d’autre donc je ne sortais plus. » 

 

• V8 : « Et puis dans une vie de couple ça impacte énormément parce que l'autre vous 

voit pliée de douleur, ne sait pas forcément quoi faire » 
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9. Endométriose dans la famille 

 

Les entretiens se terminait sur la question « y a-t-il d’autres personnes atteintes 

d’endométriose dans votre famille ? »  

Deux patientes ont un parent proche qui ont le diagnostic d’endométriose et deux autres 

patientes pensaient à un membre de leur famille aux vus de leurs symptômes mais sans 

diagnostic effectué.  
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Discussion 

	

1. Principaux résultats  

 
L’étude portait sur l’entretien de 10 femmes atteintes d’endométriose. 
	

1.1. Symptômes 

 

Les symptômes les plus décrits restent les douleurs de tous types (dysménorrhées, 

dyspareunies, douleurs pelviennes et lombaires), les troubles digestifs (diarrhée, nausées, 

vomissements), ainsi que des troubles urinaires et des troubles de l’humeur (souvent liés aux 

traitements mis en place).  

	

1.2. Temporalité  

 

En moyenne la durée entre le début des symptômes et l’annonce de diagnostic est de 

9,15 ans avec de nombreux professionnels de santé consultés et beaucoup d’examens 

complémentaires réalisés (prise de sang, échographies, IRM, scanner et parfois chirurgie 

exploratrice) 

 

1.3. Consultation d’annonce  

 

La consultation d’annonce était faite dans la plupart des cas par un spécialiste de 

l’endométriose. Les patientes n’étaient majoritairement pas accompagnées par un proche. 

Elles ont apprécié la disponibilité du soignant et les explications qui accompagnaient 

l’annonce du diagnostic (dessins, explications avec des mots clairs) et ont déploré les 

annonces brèves et le peu d’explications de certains professionnels.  

 

1.4. Vécu de l’annonce  

	

Les sentiments les plus ressentis par les patientes était le choc, la tristesse, le 

soulagement et le déni. Elles exprimaient de nombreuses craintes également pour leur 

fertilité ou l’évolution de la maladie et les traitements possibles. Ces sentiments étaient plus 

ou moins apaisés selon le contexte (explications claires par le médecin, présence de proches 

soutenants). 
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1.5. Rôle de l’entourage  

	

Comme dit précédemment, les patientes n’étaient pour la plupart pas accompagnées 

d’un proche lors de l’annonce. Certaines ont dit avoir voulu un proche comme soutien lors de 

cette annonce et d’autres ont dit avoir été satisfaite d’être seule au vu du caractère intime de 

cette maladie. Cependant toutes ont déclarés être heureuse d’avoir des proches soutenants 

auxquels elles peuvent se confier et se référer.  

 

1.6. Rôle du professionnel de santé  

	

Le professionnel de santé à un rôle important d’information. Dans huit cas sur 10 elles 

ont bénéficié d’informations claires sur leur maladie et les futurs traitements ou chirurgies. 

Les patientes ont déclaré que ces explications leur ont permis d’assimiler plus rapidement la 

maladie et de mieux l’accepter.  

 

1.7. Incidence de la maladie 

	

L’incidence de la maladie est variable selon les symptômes et les complications 

cependant neuf femmes sur 10 ont dû aménager leur poste ou leurs horaires de travail, se 

mettre en arrêt ou même changer de métier. Il y a également des répercussions sur leur vie 

social avec une diminution des sorties et des visites, ainsi que sur leur vie de couple et leur vie 

sexuelle à cause des dyspareunies le plus souvent et de l’incompréhension ou du sentiment 

d’impuissance ressentie par leur partenaire. 

Cette incidence est exprimée par de la tristesse, de la colère, de la peur et de la frustration 

mais également accompagnée d’un fort sentiment d’injustice. 

	

2. Discussion autour de la méthode 

2.1. Points forts de l’étude 

2.1.1. Étude sur l’endométriose 

 

L’endométriose est une maladie peu connue avant les années 2000 et peu étudiée 

dans les études de santé jusqu’à récemment. Ce n’est qu’après l’arrêté du 2 septembre 2020 
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que l’endométriose est devenue obligatoire dans les cours du second cycle des études 

médicales. (22) 

De plus en plus d’études sur l’endométriose sont menées car elle reste pour le moment 

une maladie mystérieuse par son étiologie, son diagnostic et son traitement. 

Cependant peu d’études ont été réalisées sur l’aspect psychologique de la maladie ainsi que 

sur l’impact de celle-ci sur la vie quotidienne de ces femmes. 

 

2.1.2. Étude du vécu  

 

Les études sur le vécu des maladies sont le plus souvent réalisées après les études sur 

la physio-pathologie et les traitements, ainsi l’endométriose n’a pas encore pu bénéficier de 

beaucoup d’études sur le vécu de la maladie et encore moins sur le vécu de l’annonce de cette 

maladie.  

Un mémoire traitant ce sujet a été mené par une étudiante en psychologie en Suisse 

en 2019. (20). Cependant notre étude est a priori la première explorant le vécu de l’annonce 

du diagnostic d’endométriose en France.  

Cette enquête qualitative a permis de traiter de manière large le vécu des patientes atteintes 

d’endométriose vis-à-vis de l’annonce de la maladie, mais également de leur parcours 

diagnostic et de l’incidence de cette maladie sur leur vie quotidienne. 

 

2.1.3. Étude qualitative 

	

Plusieurs méthodes de recherches existent, les méthodes quantitatives sont réalisées 

par sondage ou questionnaire qui donnent des résultats quantifiables, c’est-à-dire des 

données mesurables qui peuvent être converties en chiffres. Les méthodes qualitatives ont 

pour objectif de comprendre ou d’expliquer un comportement, des motivations et des 

caractéristiques. Elles sont de plus en plus utilisées dans le domaine médical afin d’étudier des 

facteurs subjectifs et difficilement quantifiables.  

 

La méthode qualitative était la méthode la plus appropriée pour étudier le vécu des 

femmes atteintes d’endométriose car elle permet d’évaluer des opinions, croyances, 

sentiments de personnes ou de petits groupes de personnes sur un sujet défini.  
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Le sujet étant plutôt intime, des entretiens en face à face auraient été la meilleure 

option. Cependant, en période de pandémie de Covid il a fallu s’adapter et trouver d’autres 

façons de mener les entretiens. Ainsi les entretiens téléphoniques ou par visioconférences ont 

été choisi pour mener cette étude. 

 

Le type d’analyse choisi est celui de la théorisation ancrée qui permet de construire 

une ou plusieurs théories à partir du recueil de données. (21) 

La saturation théorique des données a été obtenue au huitième entretien. 

	

2.2. Points faibles de l’étude 

	

2.2.1. Biais d’investigation  

	

La méthode qualitative repose en partie sur l’expérience et l’habileté de l’enquêteur à 

mener les entretiens. L’expérience de l’enquêtrice s’est améliorée au fil des entretiens et il 

est probable que les premiers recueils aient été moins riches que les derniers. 

 

2.2.2. Biais de mémoire  

	

Certains entretiens ont été réalisés plusieurs mois ou années après l’annonce du 

diagnostic, il pouvait donc exister un biais de mémoire dans certains entretiens. 

De plus certains éléments recueillis pouvaient être différents ou occultés en fonction 

du moment où l’entretien s’effectue après l’annonce ou de la situation de vie de la patiente.  

Ces biais ne peuvent malheureusement pas être corrigés dans ce type d’étude.  

 

2.2.3. Biais de recrutement 

 

Les patientes interrogées sont volontaires et ont eu envie de raconter et partager leur 

histoire et leur vécu. Sur une étude plus large, il est possible que les réponses aient été 

différentes, par exemple il y a eu peu d’évocation de la sexualité et de la fertilité. 

 

2.2.4. Faiblesse de la méthode de recrutement 
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Le recrutement a été débuté par le formulaire de recrutement laissé dans le service de 

consultations gynécologiques (Annexe II). Les formulaires étaient remis aux patientes qui 

devaient les remettre complétés dans l’urne dédiée si elles souhaitaient participer à l’étude. 

Cette méthode a été testée seule pendant deux semaines mais les réponses ont été très rares.  

Afin de recruter plus de patientes et de poursuivre l’étude, une publication de 

recrutement a été laissée via Facebook® sur un groupe ayant pour thème l’endométriose. 

Ainsi le nombre de patiente incluses dans l’étude a été rapidement atteint et l’enquête 

qualitative a pu être menée. 

	

3. Confrontation à la littérature 

 

3.1. Symptômes et incidence 

	

Les symptômes décrits par les patientes dans cette étude sont ceux décrits dans la 

plupart des études et ouvrages sur l’endométriose à savoir les dysménorrhées, dyspareunies, 

douleurs pelviennes, troubles digestifs, troubles urinaires. (2) (23) (24) 

Ces symptômes ont de nombreuses répercussions sur leur vie quotidienne. Une étude 

menée sur 1418 femmes en 2011 sur l’impact social et psychologique de l’endométriose sur 

la vie des femmes révèle qu’en effet l'endométriose a un impact social et psychologique 

significatif sur la vie des femmes dans plusieurs domaines tels que le retard diagnostique et 

l'incertitude sur l’avenir, la qualité de vie et les activités quotidiennes, les relations intimes, le 

fait d'avoir des enfants, l'éducation et le travail, la santé mentale et le bien-être émotionnel. 

(24)  

Dans notre étude ces répercussions sont également décrites par les patientes et leur vécu de 

celles-ci est exprimé par de la tristesse, de la peur, de la colère, de la frustration et un 

sentiment d’injustice.  

 

3.2. Diagnostic et évocation 
 

L’endométriose n’a été évoqué avant le diagnostic que dans 36% des cas dans notre 

étude et cette évocation a été faite le plus souvent par les médecins généralistes et les sages-

femmes qui sont en première ligne. Selon une étude de 2021 sur le repérage et prise en charge 

de l’endométriose en soins primaires par les médecins généralistes, les symptômes typiques 
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de l’endométriose étaient connus par 76,8 % médecins généralistes, mais seulement 36 % 

évoquaient « souvent » ou « toujours » l’endométriose devant ces symptômes. (25)  

Ils en ont conclu que la pratique et la formation continue des médecins généralistes en 

gynécologie ont une importante répercussion en améliorant le repérage et la prise en charge 

initiale de l’endométriose. On peut émettre l’hypothèse qu’une meilleure formation sur 

l’endométriose chez les étudiants en médecine et les étudiants sages-femmes permettraient 

un meilleur repérage de cette maladie et permettrait de réduire le retard de diagnostic même 

si la formation initiale s’enrichi depuis quelques années.   

 

Dans notre enquête, dans 80% des cas, le diagnostic a été fait des années après le 

début des symptômes et a nécessité la réalisation de nombreux examens complémentaires. 

La HAS recommande l’examen clinique et l’échographie pelvienne en première intention et 

en deuxième intention l’échographie endovaginale, l’IRM pelvienne et l’examen pelvien 

orienté tous pratiqués par un référent. (15)  

Dans cette étude les examens de première intention n’ont pas été suffisants pour poser le 

diagnostic d’endométriose. Une échographie endovaginale a été réalisé dans sept cas sur 10, 

une IRM a dû être réalisée dans huit cas sur 10 et une coloscopie (examen de troisième 

intention) dans trois cas sur 10 pour aider au diagnostic.  

L’étude de Marc Bazot et Émile Daraï faite en 2017 sur le diagnostic de l’endométriose 

profonde montre que les méthodes d’imagerie tels que les échographies endovaginales et les 

IRM pelviennes ont une sensibilité et une spécificité respectives de 79 % et 94 % pour 

l’échographie endovaginale et 94 % et 77 % pour l’IRM pelvienne, pour le diagnostic 

d’endométriose et d’autant plus pour les endométrioses profondes ou rectosigmoïdes. (26) 

 

3.3. Annonce et vécu 

	

Dans l’étude de Corinne Farcy concernant l’annonce de la mauvaise nouvelle en 

médecine générale (27) : les patients interrogés étaient demandeurs lors de l’annonce de « 

vérité », d’explications, d’une relation de confiance, chaleureuse et empathique avec le 

médecin, être dans un lieu intime et calme en face à face. Ils souhaitaient être entendus, libres 

de poser toutes leurs questions. Après l’entretien, ils souhaitaient conserver de l’espoir et être 

entourés par le médecin et/ou un psychologue et leur famille.   
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Notre étude a révélé que les patientes avaient ce même besoin de la part des médecins qui 

leur ont annoncé le diagnostic d’endométriose et dans sept cas sur 10 ce besoin a été 

respecté. Les patientes ont dit avoir apprécié la disponibilité et le temps pris par le 

professionnel de santé pour donner des explications claires et concises accompagnées parfois 

de dessins explicatifs.  

 

Les patientes ont déclaré avoir une meilleure acceptation de leur maladie après avoir 

reçu des explications sur celle-ci, cependant elles ont décrit leur vécu comme un choc, une 

surprise, un soulagement et une tristesse. Le soulagement est évoqué par les patientes qui 

ont longtemps cherché une cause à leurs douleurs et qui en ont enfin trouvé l’origine. Les 

autres réactions sont des réactions souvent décrites suite à l’annonce d’une mauvaise 

nouvelle en médecine. La HAS a publié des recommandations intitulées « Annoncer une 

mauvaise nouvelle » dans lesquelles elle décrit les différentes étapes du processus 

d’acceptation de la perte ou du deuil comme : le choc, la colère, la dénégation voire le déni, 

le marchandage, la dépression, l’acceptation. (28) 

Le déroulement de ce processus n’est pas uniforme, il varie selon les personnalités et les 

situations. Mais ce qui est constant chez le patient, c’est le besoin d’être entendu, compris et 

accompagné à son rythme.  

 

3.4. Caractère héréditaire de la maladie 

 

Après avoir interrogé ces femmes sur leur parcours diagnostic et leur vécu de l’annonce, 

l’entretien se terminait par la question « y a-t-il d’autres personnes atteintes d’endométriose 

dans votre famille ? ». Deux patientes ont des proches atteints d’endométriose et deux autres 

ont des proches ayant des symptômes évoquant l’endométriose. Plusieurs grandes études ont 

permis l’analyse systématique du génome de cohortes de femmes atteintes ou non 

d’endométriose. Parmi celles-ci, une étude japonaise (29) impliquant 1 907 patientes et 5 292 

témoins (femmes sans endométriose) et une étude internationale (30) incluant 3 194 

patientes et 7 060 témoins ont conduit à l’identification de variations génétiques 

significativement associées à la maladie. Une vingtaine de gènes seraient concernés. 

 

4. Perspectives 
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Depuis quelques mois, des tests salivaires sont étudiés afin de permettre un diagnostic 

rapide et non invasif de l’endométriose.  

Les chercheurs ont cherché à identifier chez les patientes des biomarqueurs qui seraient 

caractéristiques de la maladie. Dans ces travaux, ils sont parvenus à isoler 109 microARN qui 

seraient différentiellement exprimés chez les femmes atteintes d’endométriose par rapport 

aux patientes contrôles, et qui constitueraient donc une signature de la maladie. (31) 

Cependant cette étude a été réalisée sur un échantillon de 200 femmes ce qui ne permet pas 

de conclure à l’efficacité de ce test.  

Une étude à plus grande échelle pourrait être intéressante afin d’évaluer l’efficacité de ce test 

qui serait une grande avancée dans le diagnostic de l’endométriose et qui réduirait 

considérablement le parcours diagnostic et améliorerait le vécu des femmes.  

 

Il serait également important de s’intéresser aux « congés menstruels » qui existent 

depuis plusieurs années au Japon. Il s’agit de congés permettant aux femmes souffrant de 

dysménorrhées de poser un jour sans impacter leurs congés annuels et sans avoir à demander 

un arrêt de travail à leur médecin. Ils commencent à être évoqués en France mais ne sont pas 

encore en vigueur. 

L'impact sur les partenaires et les enfants serait également intéressant à étudier car 

nous avons vu que le rôle de la famille dans le quotidien de ces femmes est important. Leur 

expérience de l’annonce et de la maladie aura un impact sur le vécu des patientes. 

Il y a donc un réel intérêt à explorer le vécu des proches des patientes vis à vis de cette 

maladie.  
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Conclusion 

 

L’endométriose est une maladie gynécologique fréquente dont la symptomatologie 

peut être intense et avoir des répercussions sur la vie quotidienne. L’annonce de ce diagnostic 

est donc importante et doit être faite de la meilleure façon possible pour ces femmes. Pour 

cela la connaissance du vécu des patientes à l’annonce du diagnostic d’endométriose est 

primordiale. Notre étude avait donc pour but d’interroger ces femmes sur leur vécu de 

l’annonce de ce diagnostic mais également sur leur parcours diagnostic. 

Cette étude a montré que le vécu de l’annonce de la maladie commence avant tout 

par le vécu des symptômes et du parcours diagnostic. Les symptômes parfois invalidants au 

quotidien ont poussé ces femmes à consulter des médecins traitants, sages-femmes ou 

gynécologues mais c’est une maladie difficile à dépister où les paroles de la patiente et la 

description de ses symptômes ont une place capitale pour évoquer le diagnostic. 

La durée entre le début d’apparition des symptômes et le diagnostic est de 9,15 ans dans cette 

étude et sept femmes sur 10 n’ont pas eu d’évocation de l’endométriose avant la consultation 

d’annonce.  

Les facteurs influençant le vécu de cette annonce de diagnostic sont internes tels que 

l’histoire de vie, les symptômes et leur retentissement, le parcours diagnostic, le contexte de 

vie au moment de l’annonce, ou externes tels que les professionnels de santé, les traitements 

et opérations, la famille et l’entourage. 

Parmi les éléments positifs du vécu il y a le soulagement, l’espoir de soulager les douleurs par 

les traitements et de pouvoir améliorer la fertilité. Les éléments négatifs de ce vécu sont la 

peur, la colère, la tristesse, le choc et le déni.  

Lors de la consultation d’annonce les patientes ont apprécié que les médecins 

prennent le temps de leur expliquer la maladie avec parfois des dessins explicatifs afin de 

mieux la comprendre.  

Il est impossible de standardiser l’annonce de cette maladie car chaque situation, 

chaque histoire de vie est singulière. Cependant prendre le temps d’expliquer la maladie à la 

patiente semble nécessaire pour une meilleure acceptation de l’endométriose. Il serait 

également utile de mieux former les professionnels de santé en première ligne tels que les 

médecins généralistes et les sages-femmes afin de dépister rapidement les personnes 

pouvant être atteinte d’endométriose et de raccourcir le parcours diagnostic de ces femmes. 
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ANNEXES 

	

Annexe I :  
	

Grille d’entretien semi-directif avec une patiente atteinte 
d’endométriose  

 

Bonjour madame, 
Je suis Chloé ROMAIN étudiante sage-femme et je réalise cette étude sur le vécu de 
l’annonce du diagnostic d’endométriose dans le cadre d’un mémoire pour l’obtention du 
diplôme d’état de Sage-femme. 
Je tiens à vous remercier d’avoir accepté de participer à l’étude et du temps que vous y 
consacrerez. Je tiens aussi à vous informer que cet entretien est enregistré et que vous 
pouvez à tout moment faire une pause, refuser de répondre à une question ou vous retirer 
de l’étude. 
Avez-vous des questions avant que nous commencions ? 
 

Questions générales • Tout d’abord j’aimerais en savoir un peu plus sur 
vous. Quelle est votre date de naissance ? Quel 
métier exercez-vous ? 

Ancienneté des symptômes • Quand avez-vous commencer à ressentir des 
symptômes ? Pouvez-vous nous les décrire ? 
Comment les avez-vous vécus ? 

Profil évolutif de la maladie • Avez-vous ressenti une évolution de la maladie et de 
ses symptômes (amélioration ou aggravation) ? 

Professionnels de santé  • Aviez-vous déjà vu un professionnel de santé en 
consultation gynécologique avant les 1ers 
symptômes ? Si Oui lequel ? 

• Est-ce le même professionnel qui vous suit 
actuellement ?   

Méthodes diagnostiques  • Un examen clinique et un interrogatoire ont-ils suffit 
à établir le diagnostic ou avez-vous eu des examens 
en plus comme des échographies, IRM ? 

Consultation diagnostique  • Quand le diagnostic a-t-il été confirmé la première 
fois ? Par quel professionnel de santé ? 

• (Était-ce en consultation ou dans un centre ?) si non 

précisé précédemment 

• Quelqu’un d’autre avait-il évoquer l’endométriose 
avant ?  

• Aviez-vous un proche avec vous lors de cette 
annonce ? Quelle a été sa réaction, son attitude. 
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• Comment avez-vous ressenti l’attitude du 
professionnel (environnement physique, posture, 
langage et attitude du soignant) ? 

• Quels-ont été vos sentiments ou réactions face à 
cette annonce de diagnostic ? 

Traitements effectués • Des traitements vous ont-ils été proposé au décours 
du diagnostic ? lesquels ? 

Description des symptômes 
actuels 

• Présentez-vous encore des symptômes aujourd’hui ? 
Qui vous suit actuellement ? 

Incidence sur la vie quotidienne 
(familiale, professionnelle, 
sociale…) 

• Cette maladie a-t-elle une incidence sur votre vie 
quotidienne (amoureuse, sexuelle, familiale, 
professionnelle, sociale…) ? 

• Quels sont vos sentiments vis-à-vis de cela ? 

Antécédents familiaux  • Y a-t-il d’autres personnes atteintes d’endométriose 
dans votre famille ? 

 
Je vous remercie d’avoir pris le temps de répondre à toutes ces questions. Cet entretien sera 
grandement utile pour cette étude.  
Si vous avez la moindre question à propos de l’étude ou de cet entretien n’hésitez pas à me 
contacter. Je reste disponible pour vous répondre.  
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Summary and key-words 

 
Introduction: Not well known before the 2000s and not taught in medical courses until 

very recently, endometriosis is a gynecological pathology that affects one in 10 women of 

childbearing age. Numerous studies have been carried out to better understand this disease, 

but few studies have been done on the psychological aspect of this chronic disease. This is 

why we wanted to study the experience of women with endometriosis, and more particularly 

at the time of the announcement of the disease.  

Methods: We conducted a qualitative study using semi-structured interviews with an 

interview grid to obtain comparative elements. Ten interviews were conducted, recorded and 

transcribed in order to be analyzed by grounded theory method. The objective of this study 

was to question the patients about their experience of the announcement of this diagnosis, 

their care pathway and the factors influencing this experience. 

Results: Ten patients were interviewed from January to March 2022. The experience 

of the announcement of the diagnosis of endometriosis varied according to internal factors, 

such as their life history, the diagnostic course, the intensity of the symptoms, and external 

factors such as the attitude of the health professional, the presence of supportive family 

members. This experience was marked by positive elements such as relief, the hope of 

relieving pain through treatments and the possibility of improving fertility. But there were also 

negative elements such as fear, anger, sadness, shock and denial. The clear explanations and 

explanatory drawings of the doctors at the time of the announcement were appreciated by 

the patients who benefited from it and the others deplored it because they did not know this 

disease.  

Conclusion: This study showed that the diagnostic process for women with 

endometriosis is often long and complicated. When the diagnosis is announced, feelings are 

intense and range from relief to fear. However, these anxieties are greatly alleviated by the 

clear and concise information provided by health professionals and by the support of relatives.  

It would have been interesting to also conduct this study on these women’s partners and 

children who are often involved and impacted by their disease. 

Key words: Endometriosis - Experience - Diagnosis - Announcement - Gynecology - 

Midwife 
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Résumé et mots clés 

 
Introduction : Peu connue avant les années 2000 et peu enseignée dans les cursus 

médicaux avant très récemment, l’endométriose est une pathologie gynécologique qui touche 

une femme sur 10 en âge de procréer. De nombreuses études sont effectuées afin de mieux 

comprendre cette maladie mais peu d’études sont réalisées sur l’aspect psychologique de 

cette maladie chronique. C’est pourquoi nous avons voulu étudier le vécu des femmes 

atteintes d’endométriose, et plus particulièrement au moment de l’annonce de la maladie.  

Méthodes : Nous avons mené une étude qualitative par entretiens semi-directifs 

structurés par une grille d’entretien afin d’obtenir des éléments comparatifs. Dix entretiens 

ont été réalisés, enregistrés et retranscrits afin d’être analysés par théorisation ancrée. 

L’objectif de cette étude était d’interroger les patientes sur le vécu de l’annonce de ce 

diagnostic, de leur parcours médical et les facteurs influençant ce vécu. 

Résultats : Dix patientes ont été interrogées de janvier à mars 2022. Le vécu de 

l’annonce du diagnostic d’endométriose variait selon des facteurs internes, tels que leur 

histoire de vie, le parcours diagnostic, l’intensité des symptômes, et des facteurs externes tels 

que l’attitude du professionnel de santé, la présence des membres de la famille soutenants. 

Ce vécu a été marqué par des éléments positifs tels que le soulagement, l’espoir de soulager 

les douleurs par les traitements et de pouvoir améliorer la fertilité. Mais il y a également eu 

des éléments négatifs comme la peur, la colère, la tristesse, le choc et le déni. Les explications 

claires et les dessins explicatifs des médecins au moment de l’annonce ont été appréciés par 

les patientes qui en ont bénéficié et les autres l’ont déploré car elle ne connaissait pas cette 

maladie.  

Conclusion : Cette étude a montré que le parcours diagnostic des femmes atteintes 

d’endométriose est souvent long et compliqué. Au moment de l’annonce du diagnostic les 

sentiments sont intenses et vont du soulagement à la peur et ces angoisses sont fortement 

apaisées par les informations claires et concises des professionnels de santé ainsi que par le 

soutien des proches.  

Il aurait pu être intéressant d’étudier le vécu des partenaires et des enfants de ces femmes 

qui sont souvent impliqués et impactés par leur maladie. 

Mots clés : Endométriose - Vécu - Diagnostic - Annonce - Gynécologie - Sage-femme 


