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INTRODUCTION

A I’échelle nationale, depuis 2010, 20 millions de la population frangaise ont recours a des
soins liés a une pathologie chronique, telle que I'endométriose (Ministére de la santé et de la
prévention, 2023). Considérée comme un enjeu majeur de santé publique, I'endométriose est
une maladie gynécologique actuelle (Ministére de la santé et de la prévention, 2023). En effet,
1,5 a 2,5 millions de femmes frangaises, soient 10% des femmes en age de procréer, sont
atteintes d’endométriose (Zacharopoulou, 2022). A I'heure actuelle, la France met en place
une stratégie de lutte contre I'endométriose, dans le but d’améliorer les droits et le quotidien

de ces femmes (Ministére de la Santé et de la Prévention, 2023b).

Dans le cadre de cette initiation a la recherche en ergothérapie, je vais aborder « I'impact de
I’endométriose sur le quotidien des femmes atteintes a La Réunion et le potentiel rdle de
I'ergothérapeute dans I'accompagnement de celle-ci », celui-ci étant actuellement absent
des politiques de santé. La Haute Autorité de Santé (2017) ne cite pas I'ergothérapeute dans
les recommandations de prises en charge et peu d'études montrent la place de cette
profession aupres des femmes atteintes d’endométriose bien que cette maladie semble
induire un impact majeur sur leur quotidien. L'ergothérapeute étant le professionnel de
I’ occupation?, il devrait, selon moi, avoir une place dans la prise en charge des femmes

souffrant d'endométriose, au vu des potentielles répercussions sur les activités quotidiennes.

J'ai toujours été intéressée par le domaine de la gynécologie. Ainsi, I'intérét pour ce theme est
né d’un questionnement a la suite d’expériences personnelles auxquelles j'avais pu étre
confrontée a plusieurs reprises. En effet, j’ai pu constater au sein de mon entourage ou encore
dans le cadre de ma formation que de nombreuses adolescentes et femmes sont atteintes de
douleurs menstruelles intenses, me faisant rappeler que moi aussi, j’en avais. En prenant en
compte les expériences vécues par ces personnes, je me suis rendue compte que ces douleurs
considérées comme intenses peuvent parfois impacter la vie quotidienne de celles-ci :
mangue de concentration en cours, affection du comportement, difficulté a réaliser des
taches, fatigue importante, isolement, etc. Cela m’a amené a considérer I'impact des douleurs

sur la qualité de vie des femmes ayant des douleurs intenses et chroniques dues aux

1 'occupation est : « 'ensemble d’activités et de taches de la vie quotidienne auxquelles les individus et les différentes cultures donnent
un nom, une structure, une valeur et une signification » (ACE, s. d., p. 24).



menstruations. En tant que femme, ayant aussi des douleurs de regles, je ne cesse d’imaginer
ce que pourrait avoir I'impact d’'une maladie telle que I'endométriose sur le quotidien. En
effet, j’ai pu échanger avec des professionnels de santé ou encore des femmes atteintes
d’endométriose, m’expliquant ne pas connaitre le réle de I'ergothérapeute ou étre surpris de
ce potentiel questionnement, ce qui accentua ma réflexion vers ce sujet. Ainsi, j'ai choisi
d’axer le public des femmes atteintes d’endométriose a la Réunion, du fait du nombre de cas
supérieur a ceux de la France Métropolitaine (Observatoire Régional de la Santé, 2023),

d’autant plus que je suis moi-méme réunionnaise.

De cette idée, des questionnements sont donc survenus : L'ergothérapeute a-t-il un réle
aupres des femmes atteintes d’endométriose ? L'ergothérapeute est I'expert de I'occupation,
comment peut-il accompagner la personne ayant des douleurs chroniques pour améliorer son
quotidien et sa qualité de vie ? L'ergothérapeute peut-il contribuer a la diminution de ces
impacts pour favoriser une meilleure qualité de vie ? Tous ces questionnements et recherches
m’ont donc amené a une réflexion générale qui sous-tend la question de départ suivante :
Quel est le potentiel réle de I’ergothérapeute dans 'accompagnement des femmes atteintes

d’endométriose a La Réunion ?

Dans le but de répondre a ce questionnement, notre travail de mémoire s’articulera en
plusieurs parties. Dans un premier temps, les principes théoriques sous-jacents a
I’endométriose, ces caractéristiques et ces impacts sur la qualité de vie seront abordés.
L'apport de I'ergothérapie comme approche complémentaire dans la prise en charge de cette
maladie sera traité autour des concepts de rendement et d’engagement occupationnel, au
travers du MCREO?Z2.De cette analyse littéraire découleront notre problématique et nos
hypothéses autour des concepts d’engagement occupationnel et de qualité de vie chez les
femmes atteintes d’endométriose a La Réunion. La deuxiéme partie décrira la méthodologie
utilisée pour répondre a notre questionnement. Nous présenterons I'analyse et
I'interprétation des données recueillies par suite de notre enquéte. Enfin, nous établirons les
limites et nous ferons I'analyse réflexive et proposerons des perspectives pour conclure notre

initiation a la recherche.

2 MCREO : Mesure Canadienne du Rendement et de 'Engagement Occupationnel

2
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. CADRE THEORIQUE

A) L’endométriose : c’est quoi ?

Pour comprendre cette pathologie, nous allons définir I'appareil génital pelvien dans un
premier temps, puis la maladie de maniéere générale, la symptomatologie, le diagnostic ainsi

que les traitements.

1) Rappels anatomigues : I'appareil génital pelvien

Le corps féminin est composé du pelvis. Le pelvis comprend divers organes, tels que nous

pouvons le voir sur le schéma suivant (Figure 1):
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® L'utérus, appareil reproducteur féminin, se | puiton —»
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Théobald, 2022). La cavité utérine est constituée de
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trois couches : une couche séreuse externe (séreuse Figure 1 : Schéma de I'organisation de
I'appareil génital féminin

utérine), une couche de muscle (le myomeétre) et une

couche muqueuse interne aussi appelée « endometre » (Institut National Du Cancer, s. d.a).

L’endometre se compose d’une couche de cellules, appelées glandes utérines. C’'est cette
mugqueuse qui va, sous l'influence des hormones cestrogénes et progestérones produites par
les ovaires, se modifier (Von Théobald, 2022 ; Institut National Du Cancer, s. d.a). Cette
modification est caractérisée par |'épaississement et I'accroissement de la muqueuse. Lorsque
celle-ci est trés épaisse, elle va alors « se décrocher et tomber, provoquant un saignement »,
on parle alors de regles, aussi appelées menstruations (Von Théobald, 2022, p. 38 ; Hovette,
2022). Lorsque que I'ensemble de I'endometre est évacué, « une nouvelle muqueuse repousse

et le saignement s’arréte » (Von Théobald, 2022, p. 38). Les régles se produisent chaque mois.



Elles commencent a la puberté et s’arrétent a la ménopause. Ce processus se répete sous

forme de cycle d’environ 28 jours a chaque fois (Institut National Du Cancer, s. d.a).

Nous retiendrons donc pour la suite que les regles semblent permises par l'influence
d’hormones, qui permettent I'évacuation de I'endomeétre sous forme de saignement,

s’écoulant dans le vagin, chaque mois. Ce cycle met en avant des régles normales.

2) Définitions

Selon I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 2023), 'endométriose est considérée comme
une maladie gynécologique complexe, inflammatoire et chronique. L’endométriose se
distingue par « le développement de tissu semblable a la muqueuse utérine en dehors de
'utérus » (OMS, 2023). La présence de ce tissu, composé alors de cellules endométriales,
principalement au niveau de la zone pelvienne mais aussi dans d’autres parties du corps, va
s’accompagner d’inflammation et alors créer des tissus cicatriciels (Iésions). Ces tissus
cicatriciels sont sous forme d’amas de tissu et de fibrose (OMS, 2023). L’institut National De
La Santé et De La Recherche Médicale (INSERM, 2018) ajoute que ces tissus cicatriciels,
composés de cellules ayant les mémes caractéristiques que la muqueuse utérine, « se
comportent comme elles sous I'influence des hormones ovariennes » (INSERM, 2018). PrVon
Théobald, médecin gynécologue, précise qu’a chaque période de régle, ce fragment de tissu
endomeétrial va lui saigner dans le ventre en méme temps que le saignement par le vagin, ce

qui provoque des douleurs intenses pendant les régles (Von Théobald, 2022).

On distingue différentes formes d’endométrioses (OMS, 2023 ; Von Théobald, 2022) :

I’endométriose superficielle (les tissus endométriaux sont situés dans le péritoine pelvien), le

kyste ovarien endométriosique (situé au niveau des ovaires), 'endométriose profonde (située

en profondeur au niveau des organes), ainsi que d’autres atteintes en dehors du bassin sont
possibles (Annexes 1 et 2). Une femme atteinte d’endométriose peut souffrir de plusieurs
Iésions a la fois. Les lésions peuvent rester au méme stade pendant des années, puis s’aggraver

soudainement (Von Théobald, 2022).

Actuellement, les causes de I'endométriose restent encore peu connues. Depuis des années,
deux théories s’exposent, d’aprées le Pr Von Théobald, médecin gynécologue (2022) : celle du

reflux de sang en direction de la cavité abdominale ou lors du trajet les cellules vont se greffer

4



sur des zones du corps, et la théorie de la métaplasie ou des cellules en phase de sommeil se
réveillent et se transforment en cellules d’endomeétre anormales a I'intérieur de 'abdomen.
S’ajoute a ses théories, une endométriose influencée par la génétique, par un
dysfonctionnement immunitaire ou encore par une influence environnementale toxique

(Smolarz, Szytto & Romanowicz, 2021 ; Von Théobald, 2022).

3) Epidémiologie

L’Agence Nationale de Santé Publique France évoque que I'endométriose est un « probléme
croissant de santé publique, du fait de sa fréquence et de ses conséquences sur la santé, la

fertilité et la qualité de vie » (Santé Publique France, 2022, p.6).

A I'heure actuelle, Dr Zacharopoulou, gynécologue eurodéputée et chargée d’élaborer la
premiere stratégie nationale de lutte contre I'endométriose, définit I'endométriose comme
une maladie mondiale et préoccupante nécessitant une « réponse d’ampleur ». Il est montré
que 10 % des femmes en age de procréer sont concernées par I'endométriose

(Zzacharopoulou, 2022).

A La Réunion, I'Observatoire Régional de la |Tqux dincidence chez les femmes de 10 ans
et plus (pour 10 000 PA*)

Santé (ORS, 2023) montre sur une période de 6 _
15.2
ans (2011-2017) que La_Réunion est

le
département avec le taux d’incidence? le plus _13'3
élevé sur cette période avec 15,2/10 000 PA* 8.5

comparativement a la France métropolitaine -

qui a un taux d’incidence a 9,79/10 000 PA.

9.8
De plus, nous constatons que les femmes agées
Il La Réunion M Martiniqgue [ Guadeloupe [l Guyane

entre 25 et 49 ans sont dans une tranche d’age France métropolitaine

. A T N Figure 2 : Taux d’incidence de 'endométriose en France
plus a risque d’étre hospitalisées a cause de ORS (2023)

I’endométriose (Santé Publique France, 2022).

3 Taux d’'incidence : est le nombre de nouvelles personnes atteintes d’une pathologie que I'on constate sur une certaine période.
4 PA : Personnes-Années : le nombre de personnes touchées par la maladie sur la période de I'étude.
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4) La symptomatologie de I'endométriose

La symptomatologie liée a 'endométriose est trés large et comme évoqué précédemment, «
il n'existe pas une endométriose mais plusieurs endométrioses » (ENDOmind, 2019).
Néanmoins, il n’y a pas forcément de corrélation entre les symptémes et les localisations
d’endométrioses, tout comme il n’y a pas de profil type, d’autant plus qu’'une femme peut

étre asymptomatique (ENDOmind, 2019).

Afin de compléter nos recherches avec |I'expérience personnelle des femmes concernées, nous
avons mené une premiere enquéte exploratoire. Celle-ci a été réalisée (Annexe 3) sous forme
de quatre entretiens et deux questionnaires, auprées de six femmes atteintes d’endométriose
a La Réunion, sélectionnées par connaissance. La tranche d’age moyenne était de 33,8 ans
[22-45ans]. L'objectif de cette enquéte exploratoire était avant tout de recueillir les
témoignages de ces femmes concernant leur rapport a la maladie et les conséquences que
celle-ci peut avoir sur leur quotidien. Les résultats ont montré que les symptomes les plus
fréquents chez ces femmes sont la « douleur » ainsi que la « fatigue chronique ». Bien que ces
symptémes soient évoqués par toutes, nous retrouvons une certaine hétérogénéité dans le
vécu de cette expérience et I'appréhension de celle-ci. Toutes ces femmes sont cependant

unanimes sur le fait que ces symptomes engendrent un fort impact sur le quotidien.

A cela, s'ajoutent également des problémes d’infertilité (Von Théobald, 2022). Ici, nous avons
choisi de ne pas les aborder, car notre enquéte n’a évoqué que trés peu ce symptéme. Dans
le cadre de notre recherche, nous nous axerons donc principalement sur la douleur liée a

I’endométriose ainsi que sur les autres symptoémes associés possibles.

a) Ladouleur liée a 'endométriose

Nous pouvons nous questionner sur ce que représente la « douleur » de maniére générale. En
2020, Raja, professeur d’anesthésiologie, de neurologie et directeur de la recherche sur la
douleur, et ses collegues font part dans leur article d’une révision de la définition de la douleur
par I’Association Internationale pour I'étude de la douleur. Selon cette nouvelle perspective,
la douleur est considérée comme « une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable

associée a, ou ressemblant a celle associée a, des lésions tissulaires réelles ou potentielles »°
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(Raja & al., 2020, p. 14). La douleur est donc une expérience personnelle et subjective ou
I'individu apprend de sa douleur. La personne passe donc autant par une expérience physique
gu’émotionnelle ; son origine variera selon divers facteurs bio-psycho-sociaux (Raja, & al.
2020 ; Institut National du Cancer, s. d.b). Nous pouvons donc établir que la douleur peut avoir
des effets néfastes sur le fonctionnement et le bien-étre social et psychologique de la

personne, pouvant alors affecter sa qualité de vie.

La douleur est retrouvée chez 50 a 91% des femmes francgaises atteintes d’endométriose, soit
une trés grande majorité (EndoFrance, 2020). Nous retrouvons alors « la douleur » comme
caractéristique clinique prédominante de I’endométriose. Celle-ci est notamment présente
lors des régles et la période autour. Elle peut donc arriver a tout moment et « évoluer de
facon variable et imprévisible » (Von Théobald, 2022, p. 58). Dans le cadre de 'endométriose,
son origine reste compliquée a définir. Elle peut étre causée par différents mécanismes, telles
que la nociception, l'inflammation, la neuropathie, le neurovasculaire et I'hormonal,
mécanismes que nous ne développerons pas dans ce mémoire. La persévérance de la douleur
sur le long terme crée la douleur chronique (Bourdel & al., 2020). Divers auteurs (Bourdel &
al., 2020 ; EndoFrance, 2023 ; Drabble, Long, Alele & O’Cathain, 2021) s’accordent a dire que
ces femmes présentent, le plus souvent, les symptomes douloureux suivants : la
dysménorrhée, la dyspareunie et ainsi que les douleurs pelviennes chroniques appelées «
triade douloureuse » (Bourdel & al., 2020, p. 4) (Annexe 4). Cependant, d’autres types de
symptémes douloureux sont possibles tels que les dysuries, les dyschésies, les troubles
intestinaux, les douleurs au bas du dos, aux épaules et aux membres inférieurs (Annexe 4)
(ENDOmind, 2019 ; Drabble & al., 2021). Mezerai et Pensa en 2019, ajoute qu’« il n’est pas
rare que d’autres pathologies viennent se rajouter au tableau classique de 'endométriose »
(Mezerai & Pensa, 2019, p. 26). Nous pouvons retrouver le syndrome du célon irritable, les
douleurs musculosquelettiques périphériques (dans les muscles et les articulations) ainsi que

la fibromyalgie.

b) Autres types de symptomes

Par ailleurs, Smolarz, Docteur en Sciences Biologiques, et ses collégues Szytto et Romanowicz
précisent dans leur article en 2021, qu’il existe d’autres symptomes inhabituels liés a

I’endométriose tels que : la présence de fievre, de nausées, d’étourdissements, de maux de


https://d.docs.live.net/99992658b6102cc8/Bureau/cadre%20th%C3%A9orique/rendue/modification%20des%20parties.docx#_msocom_4

téte, la possibilité d’étre en hypoglycémie, d’avoir des saignements rectaux et urinaux
pendant la menstruation, ou encore d’étre plus susceptible aux infections et aux allergies
(Smolarz & al., 2021). De plus, des pathologies peuvent étre présentes telles que la fatigue
chronique, les troubles de I’humeur ou de la dépression (liés aux douleurs chroniques et leurs
conséquences) ainsi que les maladies auto-immunes (Mezerai & Pensa, 2019). La fatigue
chronique (ou asthénie) va engendrer un « sentiment d’épuisement » ainsi que des « stations
debout/assise difficiles » (ENDOmind, 2019), aussi évoquée dans I'enquéte exploratoire chez

4 femmes sur 6.

Finalement, ces symptomes ne sont pas présents chez toutes les femmes, et « les douleurs ne
sont pas forcément proportionnelles a la gravité des lésions » (Mezerai et Pensa, 2019, p. 26).
Le ressenti et I'expérience vécue de ces symptomes sont alors différents chez chaque femme
atteinte d’endométriose. Drabble, chercheuse en santé et al. (2021) exposent un schéma sur
les constellations de la douleur, comprenant les types, les schémas et les intensités de la
douleur, dans le but de montrer leur interdépendance. Cela signifie que I'expérience complexe
de la douleur de la femme est unique et diverse, les douleurs ne sont alors pas expérimentées

de la méme maniere (Annexe 5).

Enfin, Bourdel, gynécologue obstétricien, et al. (2021), ainsi que d’autres auteurs se rejoignent
pour dire que la douleur liée a 'endométriose a un impact majeur sur la qualité de vie de Ia
femme atteinte d’endométriose. L'ensemble des symptomes va avoir un impact sur la vie de
ces femmes, les empéchant de vivre une vie « normale » dans le sens ou elle n’est pas
contrainte par la maladie (capacité a exercer une profession, a avoir un role familial et
conjugal, a réaliser ses activités de la vie quotidienne, etc.) sur une certaine période ou

guotidiennement (EndoFrance, 2020).

Notre enquéte exploratoire ainsi que la littérature tendent a montrer que la femme atteinte
d’endométriose fait I'expérience d’une variabilité de symptomes douloureux avec un
schéma et une intensité de douleur différente et complexe. D’autant plus que d’autres
pathologies peuvent s’ajouter au tableau clinique de I'endométriose. L’ensemble ayant
potentiellement un impact négatif significatif sur leur qualité de vie au quotidien. (En ce sens,

une approche multidisciplinaire pourrait étre nécessaire.)
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5) Le diagnostic de I'endométriose

L’'endométriose est une maladie difficilement diagnostiquée. En effet, le manque de
connaissance sur la maladie et la présence d’une symptomatologie complexe et variable, rend
son analyse difficile, que ce soit pour la femme ou le professionnel (Chapron & Candau, 2020).
En France, le délai moyen de diagnostic est de 7 a 10 ans car il est influencé par des éléments
tels que la variabilité des symptémes, la normalisation de la douleur, la stigmatisation,

I’'asymptomatologie, etc. (Santé.fr, 2023 ; Von Théobald, 2022).

Selon I’'HAS (2017), le diagnostic de I'endométriose repose sur la détection des symptomes a

travers une évaluation des symptomes douloureux (intensité et retentissement sur le

quotidien), suivi de divers examens, dont I’examen gynécologique, I'échographie pelvienne,

I'Image par Résonance Magnétique (IRM) et éventuellement la chirurgie accompagnée d’une

biopsie, en fonction de la situation clinique de la patiente et les résultats des différents

examens effectués en amont. De plus, une évaluation de la qualité de vie y est recommandée,

avec des outils spécifiques tels que I’Endometriosis Health Profile-30 (EHP-30) et sa version
courte I'EHP-5 ou par d’autres outils plus génériques. L'ensemble permet d’affirmer la

présence d’endométriose.

6) Les traitements et |la prise en charge de I'endométriose

a) Les traitements

Von Théobald expose qu’« on ne connait pas la cause de I'endométriose » (Von Théobald,
2022, p. 71). Il n’y a donc pas de traitement curatif (Von Théobald, 2022 ; Zacharopoulou,
2022). Pour rappel, lors des menstruations I'endométriose va engendrer des saignements au
niveau du ventre ce qui va causer des douleurs, mais aussi en dehors des régles. Cela signifie
gu’il faudra soit « arréter tout saignement en supprimant par un traitement les régles », soit
« on enléve chirurgicalement toutes les lésions d’endométriose présentes dans I'abdomen »
(Von Théobald, 2022, p. 71). Donc, pour lutter contre I'endométriose nous retrouvons trois
possibilités de traitement (Von Théobald, 2022) : le traitement médicamenteux, le traitement
chirurgical et le traitement non-médicamenteux. En tant qu’ergothérapeute, nous pourrions

nous situer dans le traitement non-médicamenteux.
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b) Une prise en charge multidisciplinaire

L’endométriose est une maladie multifactorielle (OMS, 2023). Les manifestations étant
variées et ayant un fort impact sur le quotidien et la qualité de vie de la femme atteinte
d’endométriose, une prise en charge multidisciplinaire est alors nécessaire (HAS, 2017).
Bourdel et al. (2020) proposent un schéma (Figure 3), qui montre les différents professionnels

pouvant intervenir selon les diverses spheres de la maladie.

A notre connaissance, I'ergothérapeute n’est ni cité dans les recommandations que propose
I'HAS (2017), ni dans cette étude (Bourdel & al., 2020). Cependant, |’ergothérapeute pourrait
potentiellement intervenir dans la catégorie « prise en charge de la douleur », selon son
champ de compétences en matiére de gestion de la douleur ou dans la catégorie « soins de
support » visant a I'amélioration de la qualité de vie par la participation aux activités de la vie
quotidienne, ou encore dans la partie sexualité car celle-ci fait partie des activités du quotidien

ou I'ergothérapeute pourrait potentiellement intervenir.

Prise en charge Chirurgicale

Chirurgiens spécialistes (gynécologie, urologie, digestif)

Prise en charge Médicale

Soins de supports/ Médecines

Gynécologue, Chirurgien gynécologue :
4 BN ElEiE) = alternatives

spécialisé, Généraliste sensibilisé, Spécialiste
en «neuro-pelvipérinéologie » Activité physique, Kinésithérapie, Méditation,
Hypnose, Acupuncture, Fasciathérapeute,
Ostéopathe...

Fertilité

Médecin et chirurgien spécialistes, centre
d’Aide Médical a la Procréation

Prise en charge de la Douleur

Spécialiste de la douleur, Centre d’évaluation
Patiente endométriosique et de traitement de |la douleur

Aide psychologique

Psychologue, psychiatre, association de
patientes

Sexualité

Sexologue, Gynécologue spécialisé, Sage
Femme formée

Figure 3 : Prise en charge adaptée et pluridisciplinaire de 'endométriose : les différents acteurs proposés
par Bourdel et al. (2020)

Pour conclure cette partie, nous avons pu constater au travers de notre enquéte exploratoire
et de la littérature, que I'endométriose est une maladie invalidante par ces nombreux
symptomes persistants a chaque période de menstruations et parfois en dehors des périodes
de menstruations, ce qui entraine une chronicité de la maladie. Cette maladie semble
entrainer un impact important sur le quotidien de ces femmes, engendrant alors une
diminution de leur satisfaction de leur qualité de vie. Nous avons donc résumé I'endométriose

en un schéma (Annexe 6).
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B) L'impact de I’endométriose sur la qualité de vie de la femme

En effet, notre premiére enquéte exploratoire a questionné les femmes atteintes
d’endométriose sur leur satisfaction de leur qualité de vie. Il en ressort que 4 femmes sur 6 ne
sont pas totalement satisfaites de leur qualité de vie malgré la présence d’un traitement
médicamenteux ou chirurgical. Cette non-satisfaction est causée par les douleurs intenses et
chroniques qui vont engendrer un impact sur le quotidien. Ainsi, I'ensemble des femmes
considére que I'endométriose a impacté leur quotidien plusieurs fois dans leur vie. Toutefois,
uniquement 3 femmes sur 6 ont répondu que leur quotidien était encore impacté par
I’endométriose, notamment par les douleurs et la fatigue chronique. L’autre moitié considere
que leur quotidien n’est plus ou moins impacté par la maladie grace a un traitement hormonal.
La majorité des femmes questionnées expliquent qu’elles ont été, a plusieurs reprises,
restreintes dans leur quotidien, parfois lors de moment important, ce qui a chez certaines

créer une sorte de « désengagement ».

Nous allons donc commencer par décrire ce qu’est la « qualité de vie » puis nous ferons un

lien avec ’endométriose.

1) Définition de la qualité de vie

C’est dans les années 1970 que ce concept de « Qualité de Vie » (QV) émerge, devenant un
critére d’évaluation de la santé. En 1993, I'OMS définit la qualité de vie comme :

« La perception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la
culture et du systéme de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses
attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est donc un concept trés large qui peut étre
influencé de maniere complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique
et son niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation aux éléments

essentiels de son environnement »° (OMS, 1993).

Le groupe de 'OMS (1996) propose alors six domaines et les aspects pris en compte dans

I’évaluation de la QV (Figure 4) :

6 Traduction libre
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) * Douleurs, inconfort,
Etat physique sommeil, repos,
énergie, etc.

X * Sentiments positifs et négatifs,
Etat psychologique réflexion, estime de soi, image et
apparences corporelles

* Mobilité, activités de la vie
Niveau de dépendance  quotidienne, capacité de travail,
traitements/médication

* Relations personnelles,
Rapports sociaux soutien social, activité
sexuelle

* Environnement domestique et
physique, ressources financiéres, prise
en charge sanitaire et sociale, etc.

Environnement

Spiritualité/ religion/ « Spiritualité/ religion/ croyances
croyances personnelles
personnelles

Figure 4 : lllustration inspirée des domaines de la qualité de vie selon I'OMS (1996)

D’aprés Ruszala, Docteure en médecine, et al. (2022), a travers ces domaines, la QV est
représentative de la santé de la personne, faisant ressentir chez elle : un « sentiment de bien-
étre, de santé, de confort, et de bonheur » dans sa vie (Ruszala & al. 2022, p. 2)’. Celui-ci est
représenté par I’environnement unique de la personne comprenant : « La richesse, I'emploi,
I'environnement, la santé physique et mentale, I'éducation, les loisirs, I'appartenance sociale,
les croyances religieuses, la sOreté, la sécurité et la liberté » (Ruszala & al., 2022, p. 2)2.
L’environnement de vie de la personne et son expérience autour de celui-ci, lui est propre,
d’ou le terme de qualité de vie subjective. La QV est aussi le « degré auquel un individu est en
bonne santé, a 'aise et capable de participer ou d’apprécier les événements de la vie »
(Jenkinson, 2023).

Nous pouvons alors définir la QV comme : un sentiment de satisfaction unique que ressent
une personne dans un environnement qui lui est propre, construit a travers d’expériences et
de vécus, ou I’'ensemble est plus ou moins harmonieux, lui permettant d’étre libre de ses choix
et d’avoir la capacité de vivre la vie qu’elle souhaite, par rapport a ses objectifs de vie et

I’environnement externe, I’ensemble lui permettant de se sentir bien.

La QV d’une personne n’est pas toujours satisfaisante. Dans le domaine de la santé, une
maladie ou un état peut impacter une ou plusieurs sphéres de la QV (Ruszala & al., 2022).
Effectivement, la « Qualité de Vie Liée a la Santé » (QVLS) se rapporte a |'aspect sanitaire,

représentant « l'impact de la maladie et du traitement sur le niveau de handicap et le

7 Traduction libre
8 Traduction libre
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fonctionnement au quotidien »° (Haralsdad, & al., 2019, p. 2642). Ce terme reprend donc le
concept de santé, « état de complet bien-étre physique, mental et social et ne consiste pas
seulement en une absence de maladie ou d’infirmité » (OMS, s. d.). Selon, Haralsdad,
professeure en sciences de la santé, et al. (2019), il est important de prendre en compte ce
concept « pour améliorer le soulagement des symptomes, les soins et la réadaptation des

patients » (Haralsdad, & al., 2019, p. 2641)°,

2) La qualité de vie liée a I'endométriose

Effectivement, I'OMS (2023) reconnait que « la gravité de I'endométriose et de ses effets »

ont un impact sur « la qualité de vie et le bien-étre global » de la personne.

En raison de sa chronicité, cette maladie est considérée comme influencant les divers
domaines de la vie (Ruszala & al., 2022). Les symptomes en sont la cause principale entrainant
alors une diminution de la qualité de vie de la femme atteinte d’endométriose. D’ailleurs,
Bergen, Docteur en santé publique et al. (2023) exposent que les symptomes faisant face a
cette maladie sont caractérisés de débilitants, insupportables et atroces. L'une des premiéres
raisons est la douleur constante. Des déficiences psychologiques plus précisément des
« détresses émotionnelles » vont parfois s’y associer, selon Kashi, professeur en sciences, et
al. (2018), ainsi que Marki, Docteur en psychologie, et ses collégues Bokor, Rigo et Rigo (2017).
Le retard de diagnostic est aussi un facteur qui influencera la qualité de vie (Marki & al., 2017).
C’est pourquoi I’'HAS (2017) recommande de prendre en compte la qualité de vie de la femme
atteinte d’endométriose et de I’évaluer. La maladie entraine alors un manque de satisfaction
dans la vie quotidienne de la femme atteinte d’endométriose, altération qu’on ne retrouve

pas chez la population féminine générale (Ruszala & al. 2019).

3) Impacts de I'endométriose sur le quotidien de la femme

De nombreuses études illustrent I'impact de I'endométriose sur I'ensemble des différents
domaines de la vie. Cette maladie a un impact sur la sphére physique, psychologique, sociale

et économique de la femme atteinte d’endométriose, mais aussi dans la sphere des soins

° Traduction libre
10 Traduction libre
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personnels, la sphere intime (relations conjugales et sexuelles), la sphere éducative et la

sphére professionnelle. Nous développerons donc I'impact a travers ces différentes sphéres.

a) Impacts physigues

Dans leur étude de 2014, Moradi, Docteur en médecine et ses confréres Parker, Sneddon,
Lopez et Elwood mettent en évidence que les conséquences physiques de I'endométriose
résultent principalement des symptomes de la maladie, de la prise des traitements ainsi que
de leurs effets secondaires, I’'ensemble causant la modification de I'apparence du corps. Par
ailleurs, Namazi, Docteur en santé sexuelle et reproductive, et ses partenaires de recherche
Moghadam, Zareiyan et Jafarabadi (2021) démontrent que I'endométriose peut causer une

grande souffrance physique notamment a travers des troubles menstruels et des douleurs

pelviennes invalidantes.

e Ces troubles menstruels entrainent des conséquences sur |'intensité des saignements

et sur la coagulation lors du cycle, la présence de taches pré- et post- menstruelles

ainsi qu’une irrégularité menstruelle (menstruations non prévisibles).

e Ces manifestations physiques sont principalement causées par la douleur. Les douleurs
pelviennes sont considérées comme invalidantes, malgré la prise d’analgésique. La
gravité des douleurs peut amener a I'hospitalisation. Les femmes interrogées par
Namazi et al. (2021) éprouvent une détresse émotionnelle. La douleur se traduit par

une diminution de la réalisation des activités quotidiennes de la femme atteinte,

comme la pratique d’une activité physique ou encore le fait de se déplacer, de

s’occuper de ses enfants, d’avoir des relations sexuelles, qui entraine alors une prise

de poids, et la possibilité d’infertilité. Cette douleur se rattache a une fatigue

importante et un manque d’énergie (Moradi & al., 2014). Cette douleur périodique et
imprévisible va entraver la capacité de la personne a travailler (Ruszala & al., 2022).
Hunsche, Doteur en économie et en santé, et ses confreres Gauthier, Witherspoon,
Rakov et al. (2023) mentionnent que ces femmes ont du mal a rester debout et ont un

besoin constant de s’allonger.

En somme, I'impact sur le physique va affecter les capacités de la personne a réaliser ses

activités quotidiennes :
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e Les activités de la vie quotidienne sont donc perturbées, plusieurs auteurs rejoignent
cette idée (Moradi & al.,, 2014 ; Namazi & al, 2021 ; Hunsche & al., 2023). Par
conséquent, la gravité des symptomes telle que la dysménorrhée va compromettre
leurs capacités a effectuer leurs activités quotidiennes. Certaines femmes ont
abandonné leurs activités sportives ou de loisirs (Moradi & al., 2014). En outre, elles
considerent qu’elles ne peuvent « rien faire du tout » (Namazi & al,
2021). Finalement, elles ne peuvent pas sortir de chez elles pour réaliser leurs
activités, car elles ont besoin de repos face aux douleurs intenses. Se déplacer pour

aller au travail est parfois méme impossible pour ces femmes (Namazi & al., 2021).

Ainsi, Soliman, chercheur en économie et santé, et al. (2017) démontrent dans leur étude la
diminution de productivité de la femme atteinte d’endométriose. En effet, elles font face a
une perte hebdomadaire de 2,3 heures dans le présentéisme!! au domicile et 2,5 heures dans
I’absentéisme!? au domicile, a la suite des symptémes. De ce fait, un impact significatif est
présent dans la réalisation des activités ménagéres telles que la cuisine, les courses, le

nettoyage et la garde des enfants (Soliman & al., 2017).

b) Impacts psychologiques

Divers éléments tels que le retard de diagnostic, I'incompréhension médicale, la douleur, les
traitements non adaptés et d’autres facteurs ont un impact psychologique sur ces femmes.
Elles se sentent « bouleversées, en colére, déprimées, incertaines, faibles, impuissantes, sans
défense, désespérées, vaincues, décues, frustrées, épuisées et se sentent comme un fardeau
pour les autres »*3 (Moradi & al., 2014). Elles font également face a d’autres effets négatifs

importants notamment avec une perte de leur identité, car celles-ci n"ont plus d’activités

sexuelles, ne peuvent pas avoir d’enfants, ou encore ne sont pas les meres qu’elles auraient

souhaitées étre, elles se considerent comme incapables de réaliser leurs activités

guotidiennes simples. Ainsi, elles n’ont plus confiance en elles et présentent une baisse de

I’estime de soi avec un sentiment d’impuissance car elles n’ont plus de controle sur leur vie.

(Moradi & al., 2014). De plus, la crainte de la douleur est omniprésente chez ces femmes, elles

ressentent sans cesse des pensées d’inquiétudes intrusives et sont dans le catastrophisme

11 présentéisme : C’'est une personne qui se rend au travail en étant malade, ce qui 'empéche d’étre productif car il va puiser de son
énergie et se fatiguer plus rapidement.

12 Absentéisme : C’est une personne qui ne se rend pas a son travail alors que sa présence est requise.

13 Traduction libre
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(Moradi & al., 2014 ; Ruszala & al., 2022). Un sentiment de frustration est aussi trés présent

face a la récurrence de la maladie. La maladie les améne a avoir un comportement de

comparaison. Elles se comparent sans cesse aux autres femmes (Namazi & al., 2021).
La qualité de vie est donc moins bonne chez les femmes atteintes d’endométriose car celles-
ci présentent d’autant plus de symptémes de dépression et d’anxiété que les femmes en

bonne santé présentant ces mémes types de symptomes (Ruszala & al., 2022).

¢) Impacts sociaux

L’endométriose a notamment un fort impact sur la vie sociale de ces femmes. Les femmes
atteintes d’endométriose se retrouvent « isolées » (Moradi & al., 2014 ; Namazi & al., 2021).
En effet, I'ignorance de la maladie ainsi que le manque de compréhension par autrui favorisent
leurs préférences a rester seules (Namazi & al., 2021). Toutefois, la gravité de leurs
symptomes les ameéne aussi a rester chez elles, les contraignant parfois a manquer des
événements (Moradi & al.,, 2014). A cela, s'ajoutent, les conséquences psychologiques
(comme une humeur négative) que certaines femmes pensent avoir et qui pourrait affecter
leurs relations avec les autres (Moradi & al., 2014). Ces femmes voient donc leur participation

sociale réduite.

d) Impacts sur la relation intime

La douleur est I'une des causes principales contribuant a I'impact sur la relation intime. Se
manifestant pendant ou apres le rapport, elle va engendrer une diminution du nombre de
rapport, ainsi que la création d’une peur autour du rapport sexuel menant alors a I’évitement
de celui-ci (Moradi & al., 2014). En conséquence, elle va conduire a une insatisfaction sexuelle
chez les femmes (Namazi & al.,, 2021). De plus, la relation avec le partenaire peut étre
perturbée par le risque d’infertilité liée a 'endométriose, menant parfois a une rupture. Ces
éléments vont alors créer une tension émotionnelle dans le couple, au travers d’une
incompréhension et le manque de soutien des partenaires (Namazi & al., 2021 ; Moradi & al.,
2014). Certaines femmes craignent alors ses conséquences et décident de rester célibataires

(Moradi & al., 2014).
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e) Impacts professionnels et éducatifs

L'endométriose a un impact sur I'éducation et sur la sphére professionnelle de la femme

atteinte d’endométriose.

e L’effet négatif de 'endométriose sur I'éducation, notamment chez les adolescentes,

sont I'absentéisme a I'école, des difficultés a se concentrer, une diminution de Ia

productivité dans les travaux scolaires avec un impact sur les résultats scolaires, le fait

d’étre partiellement présente pour étudier. Certaines se voient interrompre leur

scolarité. (Moradi & al., 2014)
e Ces effets négatifs se retrouvent aussi sur I'impact de I'emploi de la femme adulte

atteinte avec toujours un absentéisme, des arréts maladies répétitifs, une productivité

médiocre, des abandons de travail, des pertes d’opportunités professionnelles comme

une promotion, ou encore dans |'obligation de choisir un travail a temps partiel et non

signifiant pour la personne. Certaines femmes font face a des employeurs non

compréhensifs, les contraignant a aller travailler malgré la présence de symptémes
douloureux, au vu de perdre leur travail (Moradi & al., 2014). En effet, Soliman et al.
(2017), montrent de maniere significative, qu’en moyenne, 6,3 heures de travail par
semaine sont perdues: absentéisme et présentéisme compris. Cette perte de

productivité se retrouve chez les femmes ayant des symptémes graves.

f) Impacts financiers

L’'endométriose affecte aussi la sphere financiere (Moradi & al., 2014). Les traitements tels
que les protections hygiéniques, les médicaments, la chirurgie, le traitement de 'infertilité ou
encore les traitements alternatifs non-médicamenteux nécessaires pour traiter
I’endométriose représentent un certain co(t. De méme, la perte de I'emploi, la mise en place

de travail a temps partiel, les nombreuses absences causent une baisse de revenu.

En résumé, ces auteurs semblent montrer que I'endométriose influence significativement la
qualité de vie de ces femmes, affectant a la fois plusieurs domaines. Finalement, nous
constatons a travers la littérature et notre enquéte exploratoire que ces femmes ne sont pas
dans un état de bien-étre du fait des conséquences des symptomes (notamment les
symptomes douloureux), du manque de controle sur leur vie et de leur manque

d’indépendance, favorisant alors une diminution voire une restriction de la participation due
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aux difficultés qu’elles rencontrent. Cela semble tendre au fil du temps vers un possible
désengagement. La femme atteinte d’endométriose ne trouve plus I'envie de sortir, de
réaliser ses activités. L’ensemble semble engendrer une diminution de la qualité de vie. La
participation aux activités quotidiennes se trouve étre le domaine de I'ergothérapeute. Nous
verrons donc dans la prochaine partie la profession de I'ergothérapeute et de son potentiel
role auprés des femmes atteintes d’endométriose. Les concepts de rendement et

d’engagement occupationnels seront développés.

C) L’ergothérapie comme approche complémentaire dans la prise en charge
de I'’endométriose

1) Généralités sur I'ergothérapie

En 2017, Charret et Thiébaut, ergothérapeutes, définissent I'ergothérapie comme une
profession ciblée sur I'activité humaine. L'émergence de cette profession s’est faite par le
constat que « I’étre humain est un étre d’agir et que les activités peuvent étre utilisées pour
améliorer la santé » (Charret & Thiébaut, 2017, p. 18). L'activité était au départ un moyen
thérapeutique, actuellement elle est devenue aussi « un but a rechercher et a promouvoir »
(Charret & Thiébaut, 2017, p. 32), c’est-a-dire que I'ergothérapie va prendre en compte la
personne et ses représentations, ses activités quotidiennes et son environnement (Charret &
Thiébaut, 2017). D’aprés [I’Association Nationale des Ergothérapeutes (ANFE, 2017),
I’ergothérapeute est spécifié comme un professionnel de santé spécialisé dans le « rapport
entre I'activité et la santé », donc comme le professionnel de I'occupation (ANFE, 2017). Son
champ d’exercices est varié passant par le sanitaire, le médico-social, le social jusqu’au libéral.
Il a la possibilité de travailler avec divers professionnels de différents secteurs d’exercices.

Concernant le public, I'ergothérapeute peut intervenir auprés d’un large public, notamment

chez les personnes qui rencontrent « des difficultés dans la réalisation de leurs activités, en
situation de handicap ou susceptibles de I'étre » (ANFE, 2017). En effet, si I'individu voit ses
capacités limitées dans certaines sphéeres de son quotidien par une maladie, une blessure ou
encore d’autres types de problemes, I'ergothérapeute a pour but de « favoriser I'autonomie
de la personne, permettre aux personnes d’avoir une qualité de vie satisfaisante, faciliter leur

maintien dans un milieu de vie répondant a leurs besoins et a leurs préférences, ainsi que
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faciliter leur intégration dans la communauté » (OEQ, 2023 ; ANFE, 2017). Selon I'Ordre des
Ergothérapeutes du Québec (OEQ, 2023), la profession d’ergothérapeute vise a « la protection
et la promotion de la santé et de la qualité de vie de la personne, notamment par la promotion

de I'occupation » permettant a la personne d’agir a nouveau, de retrouver un rdle social et

une vie satisfaisante (OEQ, 2023). En résumé, I'objectif de I'ergothérapeute est d'intervenir

afin de garantir a un individu l'accés a ses activités quotidiennes, soit ses occupations.

Pour cela, I'ergothérapeute va devoir mener des actions pour prévenir et modifier les activités
afin d’en assurer I'acces pour les individus, et rendre leur accomplissement possible de fagon

sécurisée, autonome, indépendante et efficace.

2) Laplace de I'ergothérapeute aupres des femmes atteintes d’endométriose

a) Constats sur les connaissances actuelles

Dans le but de confirmer notre constat de départ sur I'absence de I'ergothérapeute aupres de
cette population et son potentiel role, nous avons pu réaliser une deuxieme enquéte
exploratoire (Annexe 7) aupres de quatre ergothérapeutes travaillant sur le département
réunionnais, sollicités via une plateforme de réseau social en ligne. Les résultats de notre
enquéte ont montré que la majorité des ergothérapeutes ne collaborent avec aucun des
professionnels principaux de la prise en charge de I'endométriose (gynécologue, sage-femme,
sexologue, algologue). Aucun des ergothérapeutes questionnés n’a déja accompagné de
femme atteinte d’endométriose. La premiere enquéte exploratoire (Annexe 3) menée auprées

des femmes atteintes d’endométriose a montré que les occupations quotidiennes de ces

femmes étaient impactées dans diverses sphéres. Bien que les sphéres aient été impactées
avant un traitement ou sont encore impactées malgré un traitement, nous pouvons

généraliser I'impact de I'endométriose par catégories : les soins personnels (manger, se laver,

bouger dans son lit, avoirs des rapports sexuels, dormir, ...), les loisirs (sorties avec ses amis,
se balader, aller en vacances/voyages, cuisiner, pratiquer un sport, aller a des invitations/des

soirées, ....), et la_productivité (obtenir un emploi, pouvoir travailler dans de bonnes

conditions, pouvoir s’occuper de ses enfants, réaliser les tdches ménagéeres, chercher un
emploi adapté, I'absentéisme et le présentéisme au travail). Ici, 4 femmes sur 6 ont déclaré
avoir été a de nombreuses reprises restreintes dans leur activité, elles avaient alors d( mal a
s’engager, et parfois elles ne préféraient simplement plus faire I'activité. Lors de ce

guestionnaire, 2 femmes sur 6 ont déclaré connaitre la profession d’ergothérapie, cependant
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elles n’ont jamais rencontré un ergothérapeute pour leur maladie. Nous constatons alors que

I’enquéte de terrain rejoint la littérature actuelle.

En effet, a travers nos recherches, nous avons identifié uniquement deux articles faisant un
lien entre 'endométriose et I'ergothérapie : celui de Manon Véron, ergothérapeute en France
Métropolitaine, qui a publié un court article dans la catégorie développement professionnel,
dans l'ouvrage Le Monde de [I’Ergothérapie (Véron, 2021). Elle aborde l'idée que
I’ergothérapeute n’intervient pas encore aupres de ce public malgré I'impact sur le quotidien
et le déséquilibre occupationnel engendré par la maladie ; et, celui de I'ergothérapeute
Lozano-Lozano et ses collegues (2021), chercheur espagnol en ergothérapie, dans le Journal
Américain de I’Ergothérapie. Ces derniers, Lozano-Lozano et al. (2021) ont, a travers leur
étude, constaté que la douleur pelvienne chronique, la fatigue chronique et les pensées
catastrophiques liées aux douleurs causent une limitation dans les Activités de la Vie
Quotidienne (AVQ) et les Activités Instrumentales de la Vie Quotidienne (AIVQ) chez les
femmes en Espagne. Les activités impactées les plus signalées étaient : la continence
intestinale, les taches ménageres, les courses, et la préparation des repas, notamment chez
les femmes avec une douleur pelvienne chronique intense. Cette étude aborde donc les

difficultés de performance occupationnelle rencontrées par ce public.

b) Pistes d’actions en ergothérapie pour I'endométriose

Malgré le peu de connaissances actuelles prouvant la place de I'ergothérapeute aupres de ce
public, cette deuxieme enquéte exploratoire met en avant que I'ensemble des
ergothérapeutes questionnés pensent que I'ergothérapeute pourrait jouer un réle important
aupres de ce public. Les champs d’actions cités sont : interventions sur les activités
quotidiennes signifiantes impactées par les douleurs, propositions alternatives pour réaliser
ses occupations, conseils sur la posture, la gestion de la douleur, accompagnement type
éducation thérapeutique du patient, aménagement de I'emploi du temps occupationnel, et

dossier Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé (RQTH).

De plus, a travers leurs recherches, Lozano-Lozano et ses collégues (2021) mettent en avant
la nécessité d’intervention ergothérapique chez ces femmes. Selon ces auteurs, l'intervention

peut inclure « l'adaptation de I'équipement et de I'environnement, la conservation de
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I’énergie ou des techniques de relaxation pour améliorer les symptdmes liés a I'endométriose

et les difficultés a accomplir les AVQ et les AIVQ »'* (Lozano-Lozano & al., 2021, p. 8).

Cette partie semble bien nous montrer que I'ergothérapie est une discipline encore non
pratiquée aupres des femmes atteintes d’endométriose, que ce soit a la Réunion ou ailleurs.
Cependant, au vu des impacts présents dans diverses occupations de la femme atteinte
d’endométriose, celle-ci tend a se développer. De plus, diverses pistes d’actions sont
proposées par les ergothérapeutes ainsi que par la littérature, montrant le besoin d’un

accompagnement en ergothérapie.

Afin de montrer pourquoi I'ergothérapeute pourrait agir auprés des femmes atteintes
d’endométriose a la Réunion, nous allons utiliser un outil souvent utilisé dans la pratique

d’ergothérapie dans le but de guider 'accompagnement : le modéle conceptuel.>

3) Le Choix du MCREQ pour guider la pratique ergothérapigue

Le Modeéle Canadien Du Rendement et De I'Engagement Occupationnels (MCREO) est un
modele conceptuel mettant en avant |‘occupation. L’Association Canadienne des
Ergothérapeutes (ACE, s. d.) reprend I'approche proposée par Dunton en 1919 (dans ACE, s.
d.) que I'occupation est un besoin essentiel chez tout humain. L’occupation va comprendre
« tout ce qu’une personne fait pour prendre soin d’elle (soins personnels), se divertir (loisirs)
et contribuer a I'édifice social et économique de la communauté (productivité) » (ACE, s. d.,
p. 24). ACE (s. d.) met donc en avant I'importance de I'occupation dans la vie d’une personne
et son interdépendance avec la santé et le bien-étre, pouvant alors influencer son mode de
vie (sa contribution au quotidien et sa satisfaction quotidienne), en prenant en compte les

différents facteurs gravitant autour d’elle tel que I'environnement.

« La santé est souvent mise a I’épreuve dans les périodes de transition de la vie, ce qui exige
de nouveaux modes d’occupation » (ACE, s. d., p. 25). Nous pouvons traduire cette définition
telle que : la santé de la personne peut étre altérée par des déficiences, comme chez lafemme
atteinte d’endométriose, engendrant alors des incapacités (par exemple : dans la réalisation

des activités quotidiennes), soit selon les termes utilisés par 'OMS dans la CIF : « une

4 Traduction libre
15 Un « modéle conceptuel » est une représentation mentale simplifiée d’un processus qui intégre la théorie, les idées philosophiques sous-
jacentes, I'épistémologie et la pratique » (Morel-Bracq, 2017, p. 2).
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restriction de participation » (dans Larsson-Lund & Nyman, 2016). L’ensemble affecte donc la
vie de la personne et ses occupations, menant a une diminution de participation
occupationnelle voire un désengagement dans les occupations. Pour aider la personne a
reprendre ses occupations, I'ergothérapeute peut s’appuyer sur le modele de MCREO (Figure
5). Celui-ci va guider I'ergothérapeute dans sa démarche d’accompagnement, contribuant

ainsi a forger son identité professionnelle.

Lenvironnement

Domaine

de

I'ergothérapie

Lolsirs

A' : Désigné sous le nom de MCRO dans Promouvoir I'occupation (1997, 2002) et MCRO-P depuis
cette édition.
B : Vue de profil

Figure 5 : Le Modéle Canadien du Rendement et de I'Engagement Occupationnels (MCREQ) élaborée par
I'Association Canadienne des Ergothérapeutes (Morel-Bracq, 2017)

Comme nous pouvons le voir, ce modele se découpe en trois parties interdépendantes.
Effectivement I'occupation, telle que définie en amont, se trouve au centre avec trois
catégories d’activités (soins personnels, productivité, et loisirs). Depuis 2013, un nouveau
domaine existe, celui du repos. Ces occupations seront réalisées par la personne, en prenant
en compte ses dimensions (affective, cognitive, physique et spirituelle), en lien avec son

environnement (physique, institutionnel, culturel et social). L'ensemble montre I'expérience

subjective, les désirs et les besoins de la personne. Ce modéle met en avant le rendement
occupationnel de la personne, par son engagement et son habilitation a pouvoir, a étre et a

agir dans le but de I'aider a tirer profit de ses capacités restantes. (Morel-Bracq, 2017).

De plus, nous avons aussi choisi ce modele d’analyse car il est souvent utilisé pour aborder les
enjeux occupationnels liés a la douleur chronique (Lagueux, Dépelteau, & Masse, 2018). Ce

modele du MCREO nous permet de mettre en évidence le contexte de I'endométriose. Par
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conséquent, pour traduire I'expérience de la femme, nous avons recréé un exemple du
MCREO avec les composantes possibles de la femme atteinte d’endométriose inspiré de
I’ensemble de notre étude (Annexe 8). Pour le comprendre davantage, nous allons définir les

notions théoriques de ce modele : |'engagement occupationnel et le rendement

occupationnel, et faire lien avec notre sujet d’étude.

a) L'engagement occupationnel

Nous pouvons commencer par clarifier ce qu’est I'engagement. Selon le dictionnaire de
I’Académie Francaise (s. d.), 'engagement se définit comme « I'acte par lequel une personne
s’oblige volontairement » a faire quelque chose. Toutefois, le groupe ENOTHE (European
Network of OccupationTherapy) (dans Meyer, 2013) propose une autre définition plus globale
de I'engagement. Celui-ci se définit comme « le sentiment de participer, de choisir, de trouver
un sens positif et de s’'impliquer tout au long de la réalisation d’une activité ou d’une
occupation » (Meyer, 2013, p.15). L'engagement dans I'occupation met en avant le concept «
d’engagement occupationnel».

D’apres, Black et al. (2019), bien que ce concept soit couramment utilisé en ergothérapie, il
reste encore « flou » du fait des différentes définitions possibles. Certains auteurs tels que,
Wilcock, définit ce concept comme I'exécution d’occupations prenant en compte les aspects
physiques, mentaux et le spirituel de la personne, ou encore, Polatajko, qui postule que
I’engagement occupationnel comprend « I'intérét personnel, la motivation et la signification
qui peuvent étre associées a I'occupation »® (dans Black & al., 2019, p. 1). Dans le livre Les
modeles conceptuels en ergothérapie, Morel-Bracq et ses collegues (2017) définissent ce
terme d’engagement occupationnel comme une « participation autant psychologique
gu’active physiquement » (Morel-Bracq & al., 2017, p.88). Finalement, ce concept met en
avant I'expérience positive vécue par la personne lorsqu’elle participe, lui apportant alors un
sentiment de satisfaction et de bien-étre. Comme nous avons pu le voir en amont, les femmes
atteintes d’endométriose font face a des symptomes douloureux et chroniques qui peuvent
potentiellement affecter leur motivation, implication et satisfaction dans la participation de
I'activité, pouvant tendre a un désengagement occupationnel. Ce qui peut donc influer sur sa

participation a des activités ainsi que le sentiment de bien-étre et de satisfaction.

16 Traduction libre
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Ces concepts vus ci-dessus font lien avec le concept de « rendement occupationnel ».

b) Le rendement occupationnel

Le rendement occupationnel est « la participation active a une occupation » ayant un sens
pour la personne (Black & al., 2019). Finalement ce concept fait référence a leur performance
occupationnelle, soit la capacité de la personne a réaliser son occupation et la maniere dont
elle le réalise, si I'action est efficace et satisfaisante, au quotidien. Ainsi le rendement
occupationnel méne au bien-étre et a la satisfaction globale vécue au travers de I'expérience
subjective de la personne (Black & al., 2019 ; Morel-Bracq & al., 2017). Nous comprenons que
c’est I'expérience vécue par la personne au moment de la réalisation. Il est aussi définicomme
« un rapport dynamique qui s’établit tout au long de la vie entre la personne, I’environnement
et 'occupation », mettant en avant la capacité de pouvoir participer en effectuant des
occupations significatives qui lui procurent une certaine satisfaction (ACE, 1997). Au regard de
notre recherche, les femmes atteintes d’endométriose sont parfois dans l'incapacité de
réaliser leur occupation de maniere performante pour cause des symptomes douloureux
chroniques présents. Cela peut donc potentiellement amener a une diminution de leur

rendement occupationnel voire une impossibilité de participer.

A partir des définitions et de ENESESIETN . (st

occupationnel .. ..+ occupationnel

Intérét i sentiment de <9 La capacité & La capacité &

cette analyse a travers notre

S uj et d ’ ét u d e’ nous personnel participer pouvoir e oz réaliser son
: : participer occupation
constatons que les deux U | et |
: s ' ........ de réaliser
concepts sont interconnectés Signification -~ Motivation St
et bld Irectionne IS' (Flgure 6) ¢ La présence d'un engagement ¢ La présence d'un rendement
occupationnel occupationnel
=> entraine une augmentation du => entraine une augmentation de

rendement occupationnel I'engagement occupationnel

Etat de bien-étre
Vie satisfaisante

Figure 6 : Relation entre I'engagement occupationnel et le rendement occupationnel

La présence d’un engagement occupationnel et d’un bon rendement occupationnel favorise
le bien-étre et un sentiment de satisfaction par suite de I'expérience vécue, permettant alors

une qualité de vie satisfaisante.

En lien avec nos recherches littéraires et exploratoires faites en amont, nous supposons que
les symptomes douloureux vont impacter I'un de ces deux concepts. Les deux concepts étant

interdépendants, il est donc possible que finalement les deux concepts soient touchés. Nous
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avons constaté tout au long de notre étude que les problemes de santé que rencontrent ces
femmes notamment avec la présence de symptémes douloureux et chroniques, ainsi que les
autres symptoémes tels que la fatigue chronique, limitent leur capacité a réaliser leurs
occupations (diminution du rendement occupationnel) et semblent entrainer un

désengagement occupationnel (Figure 7).

Femme atteinte \
d'endométriose dimiAitiondel
Engagement La diminution de 'engagement

SN : .
Q@ée occupationnel —°“"Patf°""e' e =
Ny => entraine une diminution du

rendement occupationnel \* ’

\ - Qualité de
La diminution du rendement .

Symptémes %, Rendement  occupationnel : Mic
douloureux D"Cfe,,r occupationnel —. ontraine une diminution de L/

I'engagement occupationnel

= désengagement
occupationnel

Figure 7 : Compréhension de I'impact de I'endométriose sur la qualité de vie

A travers cette analyse du MCREO et ses concepts théoriques, nous constatons que le MCREO
offre un cadre structuré et holistique dans I'accompagnement de la femme atteinte
d’endométriose. Il nous permettrait d’aborder les défis liés a 'engagement et au rendement
occupationnel, orientant une approche centrée sur la personne dans le but d’améliorer sa

participation aux occupations ainsi que sa qualité de vie.

Pour évaluer les occupations impactées, |'ergothérapeute peut utiliser I'outil d’évaluation
suivant : le MCRO (Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel), outil spécifique du
MCREO qui prend en compte la performance occupationnelle de la personne ainsi que sa

satisfaction sur I'occupation.

De ces problématiques constatées a travers des évaluations spécifiques, et ce modeéle par
exemple, I'ergothérapeute pourrait potentiellement intervenir et travailler en collaboration
avec la personne pour lui permettre d’agir de nouveau dans les activités problématiques, par
conséquent favoriser son engagement. L'ergothérapeute pourrait donc opter pour une
approche centrée sur le rendement de la femme atteinte d’endométriose présentant des

douleurs chroniques (Lagueux, Dépelteau, et Masse, 2018).
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4) Le potentiel role de I'ergothérapeute aupres de ces femmes atteintes
d’endométriose

L'ergothérapeute posséde un éventail de compétences lui permettant d’intervenir aupres
d’un large public. L'objectif de I'ergothérapeute « n'est pas de guérir la douleur, mais
d'influencer le contexte complexe de I'expérience de la douleur et de fournir les conditions
d'une meilleure qualité de vie en aidant les patients a mieux gérer la douleur et ses
conséquences dans la vie quotidienne »*” (Kallhed & Martensson, 2017, p. 1). Par conséquent,
I'ergothérapeute ne va pas intervenir sur le processus de la maladie mais plutét sur
I’expérience de la maladie partant des symptomes aux répercussions sur le quotidien tels que
la participation aux occupations. Ainsi, Lagueux, Dépelteau, et Masse (2018) montrent que
I’ergothérapeute possede un role dans la gestion de la douleur. Selon ces auteurs, son but
serait d’améliorer les activités et la participation pour favoriser I'engagement occupationnel
et la performance dans les activités. Dans cette continuité, il doit aussi « assurer la
réadaptation occupationnelle », « promouvoir la participation », « promouvoir
I'indépendance fonctionnelle, la mobilité et I'autonomie », « aborder I'équilibre
occupationnel », « restaurer I'identité occupationnelle » (Lagueux, Dépelteau, et Masse, 2018,
p. 4)*8. Silvestri (2016) a réalisé une étude sur les douleurs chroniques a I’épaule dans laquelle
nous nous inspirons et supposons que l'approche peut étre la méme avec les femmes
atteintes d’endométriose. Selon I'auteur, une réduction de la douleur peut favoriser une
augmentation de la qualité de vie et améliorer I'engagement occupationnel de la personne

(Silvestri, 2016). « L'engagement occupationnel et la qualité de vie peuvent étre améliorés ou

rétablis par une participation réussie a des occupations signifiantes »*° (Silvestri, 2016, p. 3).

Pour faciliter la participation, I'ergothérapeute peut travailler sur la gestion de la douleur. Hill

(2016) exprime que l'intervention en ergothérapie peut comprendre : la gestion des activités

qui prendra en compte la réduction des obstacles a la participation par I'ajustement de
I’environnement, la mise en place d’objectifs réalisables pour favoriser I'engagement, la mise
en place d’un rythme adapté dans I'activité pour ne pas réveiller la douleur et conserver de
I’énergie, ainsi I'ergonomie pour permettre a la personne de réaliser d’une autre maniere

I'activité (I’éducation aux bonnes postures et mouvements, la modification de

7 Traduction libre
8 Traduction libre
19 Traduction libre
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I’environnement par des équipements adaptés) (Hill, 2016). Elle peut aussi comprendre la

mise en place de stratégies d’adaptations, avec la gestion du sommeil, de 'humeur et du

stress, ainsi que le développement de compétences en communication. Selon, Silvestri (2016),
I'ensemble permettra a la personne de retrouver une auto-efficacité de ces compétences.
L'auto-efficacité permet de faire des choix occupationnels et participe alors a un engagement
plus élevé. La personne peut développer sa motivation permettant de retrouver le bien-étre

avec une meilleure qualité de vie.

5) Problématisation

L’endométriose est une maladie gynécologique multifactorielle qui tend a étre de plus en plus
reconnue. Actuellement, La Réunion est le département francais avec le taux d’incidence le
plus élevé (ORS,2023). Cette maladie, souvent diagnostiquée tardivement, impacte
considérablement la qualité de vie des femmes qui en sont atteintes, avec les formes
d’endométrioses, leurs localisations et leurs tableaux cliniques. En effet, ces derniéres font
I’expérience unique de divers symptomes, principalement des douleurs intenses lors des
menstruations et parfois en dehors des périodes de menstruations. La littérature ainsi que
notre premiere enquéte exploratoire montrent que dans la majorité des cas, la douleur
chronique est I'un des principaux symptomes de la maladie. Celle-ci semble entrainer une
diminution voire une restriction de participation dans les occupations pouvant mener la

femme vers un désengagement occupationnel, menant a une diminution de sa qualité de vie.

Au vu de I'impact de la maladie sur la personne, une prise en charge multidisciplinaire serait
nécessaire. Nous avons constaté que I'ergothérapeute n’est pas cité dans la prise en charge
de la femme atteinte d’endométriose, malgré qu’il y ait une répercussion sur ses occupations.
L’ergothérapeute pourrait intervenir dans I'analyse de cette non-satisfaction de la qualité de
vie au travers de modeéles de pratique tels que le Modele Canadien du Rendement et de
I’Engagement Occupationnels (MCREQ). Ce modeéle pourrait faire ressortir les occupations
impactées et les obstacles limitant la participation de la personne. De plus, I'ergothérapeute
possede aussi un éventail de compétences lui permettant d’intervenir et d’accompagner les
personnes sur le champ de la douleur, ici, symptome principal de I'endométriose.
L’ergothérapeute pourrait alors intervenir sur ce champ pour améliorer la qualité de vie de

ces femmes et favoriser leur engagement occupationnel.
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Ce constat nous amene donc a la problématique suivante :

De quelle maniére I’ergothérapeute peut-il favoriser I’engagement occupationnel des

femmes atteintes d’endométriose a La Réunion pour améliorer leur qualité de vie ?

Pour répondre a cette problématique, nous proposons une premiére hypothese (H1) :

e H1:L'évaluation de I'impact de la maladie sur leur quotidien et la satisfaction de leur
qualité de vie permet d’établir un programme d’intervention axé sur le rendement

occupationnel en vue de favoriser son engagement occupationnel.

Cette hypothése permet de montrer le potentiel role de I'ergothérapeute par I'identification
d’un mauvais rendement occupationnel engendrant une mauvaise satisfaction de la
performance dans la réalisation des occupations de la femme atteinte d’endométriose a

travers des évaluations spécifiques ergothérapiques. Celui-ci permet de prouver notre réle.

D’autant plus, que la femme atteinte de 'endométriose se voit impacté dans ses occupations

par la douleur, I'hypothése 2 (H2) repose sur :

e H2: La mise en place d’'un programme de gestion de la douleur chronique par
I'ergothérapeute favorise le rendement occupationnel de la femme atteinte

d’endométriose a la Réunion.

Cette deuxieme hypothese permettrait d’inclure I'ergothérapie comme approche

complémentaire dans la prise en charge de I'endométriose.
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Il. CADRE REFLEXIF

Ce travail de recherche vise a questionner le potentiel role de I'ergothérapeute auprés des
femmes atteintes d’endométriose a La Réunion a travers la problématique suivante : « De
quelle maniére I'’ergothérapeute peut-il favoriser I’engagement occupationnel des femmes

atteintes d’endométriose a La Réunion pour améliorer leur qualité de vie ? »

Pour répondre a notre problématique, nous avons pu mettre en avant les hypothéses

suivantes :

Hypothése 1 Hypothése 2

L’évaluation de I'impact de la maladie sur le | La mise en place d’'un programme de gestion
guotidien et la satisfaction de la qualité de | de la douleur chronique par
vie de la femme atteinte d’endométriose a | I'ergothérapeute favorise de nouveau le
La Réunion permet d’établir un programme | rendement occupationnel de la femme
d’intervention axé sur le rendement | atteinte d’endométriose a la Réunion.

occupationnel en vue de favoriser son

engagement occupationnel.

Tableau 1 : Les hypothéses de notre étude

Ainsi, nous allons établir la méthodologie qui mettra en avant notre démarche pour collecter
et analyser les données, dans le but de confronter nos hypothéses a la réalité du terrain. Puis,
nous exposerons les résultats obtenus a la suite de I'enquéte terrain, pour ensuite les
interpréter. L'ensemble nous permettra de répondre a nos hypothéses et a notre

problématique.

A) Méthodologie de recherche

1) Les objectifs de I'’enquéte

L’objectif de notre enquéte exploratoire est donc de confirmer ou d’infirmer les hypothéses
émises a la suite de la question de recherche. Lorsque nous arrivons a ce stade, nous devons

« expliciter ce que I'on cherche a faire au travers de I’étude » (Salés-Wuillemin, 2006, p. 7).

Les objectifs de notre recherche sont alors les suivants :

o Evaluer la prévalence de I'engagement occupationnel chez les femmes atteintes

d’endométriose a La Réunion.
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o FEtudier le lien entre le rendement occupationnel et la qualité de vie des femmes
atteintes d’endométriose a La Réunion.

e Déterminer les occupations les plus touchées a travers le modele du MCREO et leur
niveau de satisfaction.

o Etudier le lien entre la douleur et les autres concepts, c’est-a-dire le rendement
occupationnel, 'engagement occupationnel et la qualité de vie.

e Mettre en lumiére les compétences de I'ergothérapeute sur le champ de la douleur.

2) Notre population cible

a) Choix de la population et criteres d’éligibilité a I’étude

En rapport a nos objectifs, nous avons décidé de questionner la population principale de notre
étude, soit les femmes atteintes d’endométrioses a La Réunion. Selon le site Notre Recherche
Clinique (s.d.), afin de cibler au mieux notre population, des critéres d’inclusion 2° et
d’exclusion?! sont a prendre en compte pour définir « les caractéristiques des personnes qui

doivent étre incluses dans une étude ». Les critéres que nous prendrons en compte, sont les

suivants :
Critéres d’inclusion Criteres d’exclusion
e Femmes diagnostiquées e Autres pathologies gynécologiques
d’endométriose (tous types (ex : fibrome utérin, syndrome des
d’endométrioses confondus) ovaires polykystiques, ...)
e Résidant a La Réunion

Tableau 2 : Les critéres d’éligibilité de notre étude

b) Mode de recrutement et échantillonnage

Ainsi pour recruter les femmes atteintes d’endométriose a La Réunion, nous faisons un
recrutement sur les réseaux sociaux, par envoi de courriels a nos partenaires notamment en
lien avec nos lieux d’enquéte ciblés, par bouche-a-oreille, par des envois directs a des

personnes identifiées ainsi que par la mise en place d’une affiche de recrutement dans les

20 Critéres d’inclusion = “critéres positifs décrivant les caractéristiques que doivent présenter les personnes pour étre incluses”
21 Critéres d’exclusion = “critéres négatifs, c'est -a -dire qu’ils décrivent les caractéristiques que ne doivent pas présenter les personnes
pour étre incluses dans I'essai”.
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structures de nos partenaires (Annexe 9). De cette maniére, nous attendons de ce

questionnaire un minimum de 30 réponses.

3) Lieux d’enguéte et partenaires

Afin de rester dans le contexte de notre étude, les lieux d’enquétes choisis se situent a La

Réunion. Ainsi, les femmes atteintes d’endométriose a La Réunion vont étre sollicitées pour

participer a notre étude au travers de divers organismes et moyens, tels que :

Associations ou groupe de Les associations sur le réseau social Facebook et/ou Instagram :
soutien pour les femmes e Association Mon Endométriose Ma Souffrance
atteintes d’endométrioses e  Association Endo Espoir Océan Indien

sur les réseaux sociaux

Hopitaux et cliniques En milieu hospitalier :
spécialisés en gynécologie et e CHU SUD - Gynécologie obstétrique Sud
endométriose CHU NORD - Gynécologie obstétrique Nord
CHOR — Gynécologie OUEST
e  GHER — Gynécologie obstétrique EST
En clinigue :
e Centre AMR Réunion — Clinique Les Orchidées au Port
e Service gynécologie - Clinique DURIEUX du Tampon

Cabinets libéraux e Cabinet libéral de gynécologue et sage-femme
e Cabinet libéral médical
e Pharmacies

Entourage proche Connaissance de femmes atteintes d’endométriose par notre entourage
proche (famille, amis, collégues...)

Tableau 3 : Lieux d'enquétes et partenaires sollicités pour entrer en contact avec notre population cible

4) Choix des outils d’enquéte

Ainsi, pour répondre aux objectifs de I’enquéte, Yves Reuter et al. (2013) précisent que divers
moyens de recueils de données existent. En effet, nous retrouvons : le questionnaire,

I’entretien, et I'observation.

Afin de récolter des données précises et quantitatives sur le niveau de qualité de vie des
femmes atteintes d’endométriose ainsi qu’analyser leur niveau d’engagement occupationnel

au quotidien, nous avons choisi d’utiliser le « questionnaire » comme outil d’investigation

(Annexe 10). Cette méthode d’enquéte quantitative nous permet de recueillir des données
aupres d’un large échantillon de notre population, dans le but de répondre précisément a nos

objectifs formulés en amont. En effet, Claude (2019) définit I'étude quantitative comme « une
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technique de collecte de données qui permet au chercheur d’analyser des comportements,
des opinions, ou méme des attentes en quantité ». Ce type d’étude nous oriente pour tester
des théories ou des hypotheéses. Ainsi, le questionnaire « permet de poser plusieurs questions
a un échantillon représentatif de la population étudiée » (Claude, 2019). Les résultats que
nous recevons sont statistiqguement précis, et nous permettent ainsi de confirmer ou

d’infirmer nos hypothéses.

5) Description de notre outil

a) Construction de notre questionnaire

La construction de notre questionnaire s’adapte a notre population cible. Celui-ci sera
principalement, sous forme de questions simples et fermées, et de quelques réponses

ouvertes. Par leurs spécificités, fiabilités et validités, les outils d’évaluations choisis sont :

e L'outil d’évaluation WHOQOL-BREF pour évaluer la qualité de vie globale de la femme
atteinte d’endométriose (H1-H2).

e L'instrument EHP-30 pour préciser le niveau de qualité de vie liée a la douleur (H1-H2).
Effectivement, c’est le seul outil créé pour évaluer la qualité de vie liée a la santé des
femmes atteintes d’endométriose, selon divers domaines spécifiques (douleur,
contréle et impuissance, accompagnement social, bien-étre émotionnel et image de
soi) ainsi que des sous-catégories (Oxford University Innovation, 2023).

e L'outil du MCRO, outil spécifique a I'ergothérapie pour analyser le rendement
occupationnel chez ce public (H1). C'est un modéle « élaboré en cohérence avec le
modeéle » du MCREO qui vise donc a évaluer la performance et la satisfaction de la
personne dans les occupations, qui sont notamment importantes pour elle (Morel-

Bracq & al., 2017, p. 91).

b) Composition du questionnaire

Pour cette enquéte, la premiére partie de notre questionnaire a pour but de s’adresser a notre
public en nous présentant, en exposant I'objet de notre recherche, et la maniére dont sera
réalisé le questionnaire, en précisant le respect de I'anonymat et de la confidentialité des

données. Puis, la suite du questionnaire s’articule de la maniére suivante :
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Les parties du questionnaire Caractérisques/objectifs
1 | Echantillonnage Filtrer les données pour répondre aux criteres d'inclusion.
5 Renseignements socio- Collecter les informations essentielles, de maniére anonyme
administratifs dans le but de contextualiser nos futures réponses.
3 Auto-évaluation de la Qualité | Evaluer la Qualité de Vie des femmes atteintes
de Vie d'endométriose a partir du WHOQOL-BREF (H1-H2)
Evaluer la Qualité de Vie liée a la douleur des femmes
Auto-évaluation de la Qualité | atteintes d'endométriose a partir d'une sélection de
4 . .7 \ . . . n n ’ H
de Vie liée a la douleur guestions issues du domaine de la " douleur ", de I'outil EHP-
30 (H1-H2).
5 Auto-évaluation de Vérifier la présence d'un engagement dans les occupations

I'engagement occupationnel quotidiennes par le MCRO (H1).

Tableau 4 : La composition de notre questionnaire

c) Les cotations et interprétations de notre questionnaire

Afin d’assurer une analyse rigoureuse et pertinente des données recueillies, nous allons suivre
le systeme de cotation suivant pour les trois évaluations choisies (Annexe 11). Pour le
WHOQOL-BREF et le 'EHP-30, nous gardons la cotation validée des outils, cependant pour le
MCRO, nous avons créé notre propre échelle de cotation pour notre étude. Ainsi,

I'interprétation de nos résultats se base sur le systéeme de cotation utilisé (Annexe 11).

6) Modalité de diffusion

Dans un premier temps, le questionnaire sera créé via la plateforme Google Forms. L’avantage
de cette application facilite la diffusion massive de notre questionnaire sur internet et il peut
étre partagé par des messageries. De plus, nous avons mis en place, sur nos affiches de
recrutement, un lien QR code pour faciliter 'accés au Google Forms. La diffusion de ce
guestionnaire sera donc permise par les modes de recrutement fait en amont. Ainsi, ce

guestionnaire se fera par auto-administration (remplis directement par I'enquété).

Afin de vérifier 'efficacité de notre outil, une phase pré-test a été réalisée aupres de 5
personnes non concernées. En effet, celle-ci consiste a essayer le questionnaire avant sa
diffusion aupres d'un petit groupe de personnes lambda (Marquet, Campenhoudt et Quivy,
2022). Il nous permet de « détecter les questions déficientes, les oublis, les ambiguités et tous
les problemes que soulevent les réponses » (Marquet & al., 2022, p. 190). Ce pré-test nous a
permis de reformuler certains termes incompris et non adapté au public et d’estimer la durée,

qui est d’environ 15 a 20 minutes maximum.
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Dans le but de rester organisés dans notre récolte de données, nous avons mis en place un

calendrier de diffusion de notre questionnaire, ci-joint en annexe (Annexe 10).

7) Méthode d’analyse

Dans cette analyse, nous allons, d’abord analyser I’échantillon, puis analyser de maniére
descriptive les résultats de chaque variable. Enfin, nous ferons une analyse de corrélation,
c’est-a-dire que nous évaluerons le lien entre les variables. Pour répondre a nos hypotheéses,

nous fixons le seuil de significativité a 5%.

8) Analyse du protocole au regard de la loi JARDE et RGPD

Selon le Code de la Santé Publique faisant référence aux « recherches impliquant la personne
humaine », notre démarche d’enquéte met en avant la catégorie 3 de la Loi Jardé, soit « Les

recherches non-interventionnelles qui ne comportent aucun risque ni contrainte dans

lesquelles tous les actes sont pratiqués et les produits utilisés de maniére habituelle »
(Légifrance, 2024). En effet, notre travail de recherche n’implique pas une personne humaine

directement, et ne modifie pas leur prise en charge.

De plus, la récolte des données suit le Reglement Général sur la Protection des Données
(RGPD), par la mise en place de mesures appropriées pour notre étude : anonymisation de
notre questionnaire et le respect de la confidentialité ; selon les principes évoqués par la CNIL

(s.d.).

B) Analyse des résultats

Pour rappel, notre étude vise a répondre a la problématique suivante : « De quelle maniére
I'ergothérapeute peut-il favoriser I’engagement occupationnel des femmes atteintes
d’endométriose a La Réunion pour améliorer leur qualité de vie ? ». Ainsi pour ce

guestionnement, nous avons émis deux hypotheéses :

e L’évaluation de I'impact de la maladie sur le quotidien et la satisfaction de la qualité
de vie de la femme atteinte d’endométriose a La Réunion permet d’établir un
programme d’intervention axé sur le rendement occupationnel en vue de favoriser son

engagement occupationnel.
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e La mise en place d'un programme de gestion de la douleur chronique par
I’ergothérapeute favorise de nouveau le rendement occupationnel de la femme
atteinte d’endométriose a la Réunion.

Nous allons donc dans cette partie, faire part des données récoltées et confirmer ou infirmer

nos hypotheses.

1) Présentation et analyse des résultats bruts du questionnaire

a) Description de I’échantillonnage

Nous avons réalisé un questionnaire qui a été diffusé, sur la période prédite, par différentes

méthodes, a destination des femmes atteintes d’'endométriose a La Réunion.

Actuellement, nous avons pu récolter 52

réponses a notre questionnaire, I'ensemble

en version numérique. Ainsi, NOUS avoNns | /formmes atteintes d'endométriose

L., . ; exclues de I'étude (n=20) S

réalisé un filtrage des réponses au « Femmes atteintes

d'endométriose non

guestionnaire, ce qui nous a meneé a retirer diagnostiquée (n=1)

* Femmes atteintes

20 femmes qui ne répondaient pas aux Glondensiipse dve d auies

pathologies gynécologiques

(n=18)

» Femmes atteintes

, . . ; d'endométriose ne résidant pas

échantillon exploitable composé de 32 | alaReunion(n=1)

criteres d’inclusion. Nous avons donc un

participantes (Figure 8).

Figure 8 : Organigramme montrant le nombre de
participantes inclus a I'étude

b) Profils des répondantes

Parmi les 32 femmes de notre échantillon, atteintes d’endométriose et résidant a La Réunion,
I’dage moyen était de 31,31 ans +/- 8,48 ans [18-47 ans]. La majorité des participantes
interrogées avait un diagnostic d’endométriose inférieur a 7 ans (75 %), sont en couple (56%)
ou célibataire (37%), n‘ont pas d'enfants mais pour projet d’en avoir (40%) ou en ont déja
(46%), et la majorité travaillent actuellement (56%). Les résultats montrent qu’une majorité
des femmes ne sont pas suivi par une équipe pluridisciplinaire pour I'endométriose (72%).

(Annexe 13).
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c) Les résultats de I'auto-évaluation de la Qualité de Vie des femmes atteintes
d’endométriose a la Réunion selon le WHOQOL-BREF

Dans cette partie, les participantes ont pu auto-évaluer leur qualité de vie via l'outil du
WHOQOL-BREF. Pour rappel, cet outil évalue la qualité de vie globale, la qualité de vie liée a la
santé générale, et 4 domaines : santé physique (Domaine 1), santé psychologique (Domaine
2), relations sociales (Domaine 3) et santé environnementale (Domaine 4). Le choix de réponse

est unique et se base sur une échelle de Likert en 5 points allant de 1 a 5.

Tout d’abord, les participantes ont évalué leur niveau de qualité de vie globale (Figure 9) et

leur qualité de vie liée a la santé générale (Figure 10).

Ainsi, sur un échantillon de 32 personnes, 37,5% des

participantes considérent leur qualité de vie de « ni — 25,1%
’

faible, ni bonne » ou encore de « bonne » pour la

‘ Bonne

question « Comment évaluez-vous votre qualité de Buibie Tris faible

vie ? ». Une minorité exprime avoir une faible ou trés Nifaible, ni bonne

faible qualité de vie, soit 25,1% regroupés (Figure 9). Figure 9 : Réponses des femmes atteintes

d'endométriose en % a la question : « Comment
évaluez-vous votre qualité de vie ? »

Pour la question « Etes-vous satisfaite de votre

qualité de vie ? » (Figure 10), une majorité des

25%

37,5%

femmes sont «satisfaites », soit 37.5% de @ satisfaite

Pas satisfaite - Pas

I’échantillon contre 37,5% des femmes qui e
du tout satisfaite

Ni satisfaite, ni

considérent ne pas étre satisfaites de leur qualité de

insatisfaite
vie. D’autres ne sont ni satisfaites, ni insatisfaites, Figure 10 : Réponse des femmes atteintes
d'endométriose a La Réunion en % a la question :
soit 25%. « Etes-vous satisfaite de votre qualité de vie ? »

Ainsi, aprés une analyse descriptive des résultats obtenus au questionnaire, basée sur le
protocole d’interprétation du WHOQOL-BREF, il nous a été possible d’obtenir des résultats
représentatifs pour la Qualité de Vie. La moyenne générale de qualité de vie (tous domaines
confondus) de notre échantillon est de 49,9%. Nous pouvons voir que les domaines les plus
impactés, avec une moyenne plus faible, sont le domaine « psychologique » avec un taux de

48% et le domaine « physique » avec un taux a 49,1% (Figure 11).
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Moyenne (%) par domaine de la qualité de vie chez les
femmes atteintes d'endométriose a La Réunion

Moyenne en %
100

90

51,8 50,7

50 491 48,0
40
30
20
10

0

DOMAINE 1 : DOMAINE 2 DOMAINE 3 : DOMAINE 4 :
Physique Psychologique Relations sociales Environnement

Figure 11 : Moyenne par domaines de la qualité de vie évalués par
les participantes atteintes d'endométriose a La Réunion

Nous avons représenté ces résultats sous forme de boite a moustaches (Annexe 13) qui nous
permet de voir la distribution des moyennes dans chaque domaine de qualité de vie. Ainsi,
nous constatons, qu’entre les deux extrémités, qu’il y a une grande variété de score qui

mettent en avant I'expérience unique de chaque femme.

De plus, nous constatons dans les réponses a la Q1722

, L , . o @ satisfaite
gu’une majorité des répondantes, soit 40,7%, ne sont 28,1% 40,7%

Trés insatisfaite -

pas satisfaite de leur capacité a accomplir leur activité insatisfaite

[ Ni satisfaite, ni

quotidienne, contre seulement 18,8% qui s’estiment Sheatiififie

satisfaites, soit moins de la moitié (Figure 12).

Figure 12 : Réponse des femmes atteintes d'endométriose a
La Réunion en % a la question : « Etes-vous satisfaite de
votre capacité a accomplir vos activités quotidiennes ? »

d) Les résultats de I'auto-évaluation de la Qualité de Vie liée a la douleur des
femmes atteintes d’endométriose a la Réunion selon I'EHP-30

Ce questionnaire cible uniquement le domaine de la douleur pour notre étude. Nous prenons
en compte que les résultats tendant vers 0 signifient « une faible qualité de vie » a cause de la

douleur et tendant vers 100 « une bonne qualité de vie » sans la présence de la douleur.

2217 : Etes-vous satisfaite de votre capacité & accomplir vos activités quotidiennes ? (1 seule réponse possible)
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Parmi les 32 réponses, I'analyse montre Histogramme

qu’une majorité des femmes atteintes * e

d’endométriose a La Réunion voit leur " Moyenns.

qualité de vie altérée liée a la présence 8

de la douleur. g 6

Le score de qualité de vie médian liée a )

la douleur est de 52,7. Cela signifie que ’

50% de notre échantillon a une qualité °% o 4 ol oo 1 s %0 10

Domaine de la douleur

de vie inférieure a ce score. Le score qui

. . Figure 13 : Histogramme sur le domaine de la douleur évalué
revient le plus souvent se situe en dessous par les participantes de I'étude
de la médiane (mode = 41,8). Les différences de réponses accentuent I'expérience individuelle

que rencontrent ces femmes (Figure 13).

Selon la Q10 2, 43,8% des femmes atteintes

34,4% 43.8% d’endométriose a La Réunion n’ont pas pu faire ce
. Jamais

. , s .
@ Fariois qu’elles voulaient a cause de la douleur (Figure 14).

Toujours - souvent

Figure 14 : Réponse des femmes atteintes d'endométriose
d La Réunion en % a la question : « Vous n'avez pas pu
faire ce que vous vouliez faire a cause de la douleur ? »

Concernant la gestion de cette douleur, la Q1124
28,1% 50,1%
montre que 50,1% des répondantes se sentent

. Jamais

incapables de faire face a la douleur liée a W Parfois

Toujours - souvent

I'endométriose (Figure 15).

Figure 15 : Réponse des femmes atteintes d'endométriose
a La Réunion en % a la question : « Vous vous étes senti(e)
incapable de faire face a la douleur ? »

23Q10: Vous n'avez pas pu faire ce que vous vouliez faire a cause de la douleur ? (1 seule réponse possible)
24 Q11 : Vous vous étes senti(e) incapable de faire face a la douleur ? (1 seule réponse possible)
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e) Les résultats du rendement et de I'engagement occupationnel chez les
femmes atteintes d’endométriose a la Réunion selon le MCRO

La MCRO utilise une échelle de 1 a 10 pour évaluer I'importance des activités, le rendement
occupationnel et la satisfaction. De 13, nous avons défini un seuil permettant d’évaluer
I'engagement de la femme atteinte d’endométriose dans ces occupations en général. Ainsi, si
la femme atteinte d’endométriose a un rendement et/ou une satisfaction totale dans
I'occupation inférieur a 6, on suppose un possible risque de désengagement occupationnel et
au contraire si le score est supérieur ou égal a 6, il y a le maintien d’'un engagement

occupationnel pour les occupations.

Parmi les résultats bruts obtenus, nous constatons que les femmes atteintes d’'endométriose
a La Réunion portent une importance a la réalisation de leurs occupations. En effet, nous
retrouvons une moyenne supérieure a 6 pour les trois domaines d’occupations (soins
personnels, productivité et loisirs) (Figures 16, 17 et 18). Cependant, en analysant les données
moyennes du rendement et de la satisfaction pour les trois domaines d’occupations, nous
observons la présence d’un probléme occupationnel. Effectivement, les trois domaines
d’occupations (soins personnels, productivité et loisirs) montrent des scores inférieurs a 6 sur

10, pour le rendement et la satisfaction (Figures 16, 17 et 18).

En examinant de plus prés les données, nous avons pu mettre en évidence le nombre de
femmes avec un rendement et/ou une satisfaction inférieure ou égale/supérieure a 6 dans

cette étude, et ainsi démontré leur niveau d’engagement occupationnel (Figures 16, 17 et 18).

Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel : Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel :

5 Les soins personnels 2 La productivité

© ©

10,0

p<0.002" p<0.001"

© I 1 © 8.0 I _ " 1

§ ° 8,0 6.8 p<0,001* 5 o & = p=0,019

v e 2 = N

23 60 57 55 22 60 56

cO =il 46
SE 4o SE 40

83 * 5=

© ©

3 2,0 3 2,0

) s

5 5

< 0,0 < 0,0

Importance Rendement Satisfaction Importance Rendement Satisfaction
Domaines du MCRO Domaines du MCRO
[+ significatif au niveau alpha=0,05 [ significatif au niveau alpha=0,05
Engagement occupationnel : Engagement occupationnel :

« Femmes atteintes d’endométriose désengagées : 50% (score < 6) * Femmes atteintes d’endométriose désengagées : 62,5% (score < 6)

« Femmes atteintes d’endométriose engagées : 50% (score > 6) » Femmes atteintes d’endométriose engagées : 37,5% (score 2 6)

Figure 17 : Résultats du MCRO pour le domaine Figure 16 : Résultats du MCRO pour le domaine
"soins personnels" "productivité"
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Cette représentation des résultats indique que Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel -
Les loisirs
les femmes atteintes d’endométriose a La| - 1o
Z p<0,001*
s . o . c I 1
Réunion ont un niveau plus faible de| 5 *° 6.9 .
Eo p<0,001
°7T 6,0
. . wsS ) 53
rendement occupationnel dans le domainedu | $2 >
g x 40
% (&}
« loisir », et de la « productivité ». 3% 20
3
5 0,0
< Importance Rendement Satisfaction

. . 0
En résumé, 56,3% des femmes sont en e s

[*: significatif au niveau alpha=0,05

désengagement occupationnel (tous

Engagement occupationnel :

* Femmes atteintes d’endométriose désengagées : 56,3% (score < 6)

dOmaines ConfondUS) Et montrent une | . Femmes atteintes d’endométriose engagées : 43,7% (score 2 6)

insatisfaction moyenne 3 61,5% (Figu res 16, Figure 18 : Résultats du MCRO pour le domaine "loisirs"

17 et 18).

En effet, nous pouvons confirmer ces données par le

classement réalisé par les participantes (Figure 19). Ainsi,

ERERETTE nous retrouvons une majorite de femme qui se trouvent

actuellement « désengagée » dans ces deux domaines

Plus impactés =m————3 Moins impactés d'OCCU patlonS (Figures 17 et 18).

Figure 19 : Classement des domaines
d'occupations du moins impactés au plus

Toutefois, I'expérience de chaque femme reste unique. En effet, certaines femmes ont voté
pour un autre classement, car il est possible que 'expérience vécue a la suite de la maladie est

différente.

Afin de comprendre ce qui impacte les occupations, nous avons analysé la Q52° en utilisant
une approche de codification par thématiques récurrentes jusqu’a saturation des données.

Ainsi, les thématiques récurrentes identifiées sont les suivantes (Tableau 5) :

Thématique Echantillon d
L'endométriose engendre s «Jesouffre énormément »
des impacts physiques e Fatigue intense »
s:c" b ueifefiam ale o «Lesdouleurs sont trés fortes et m'empéchent de me “ar
TS Gt concentrer et d'effectuer correctement mes tiches » ~N
'endométriose engendre ®  « Changement de travail obligé pour cause de fatigue intense » Tableau 5 : Analyse de la
des fePe'Cuss";‘“S surle ®  «llm'arrive de ne pas réussir a aller travailler avec les m question « Pouvez-vous
travail igrai
douleurs et migraine » 148 expliquer le choix de cet
Lendométriose limite les e «Leloisir, 'ai dii un peu oublier a cause des douleurs ordre ? » par thématique
femmes atteintes dans la imprévues »
réalisation d_ef activités o« Mes loisirs sont plus impactés car il y a le regard des autres, *
de loisirs le manque de compréhension » |1
L'endométriose engendre ¢ «Jeprends beaucoup sur moi »
des impacts émotionnels ®  « Aujourd’hui je me sens béte et non comprise » [
sur le quotidien des N b
- & «Jeme senstrés épuisé » w
femmes atteintes pAig

25.Q5 : Pouvez-vous expliquer le choix de cet ordre ?
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Les différentes répercussions de la maladie et ses symptomes sur la vie quotidienne de la
femme atteinte sont la fatigue et la douleur, limitant ainsi leur participation dans ces domaines

d’occupations.

D’autres questions ouvertes ont permis de récolter les activités les plus impactées chez les
femmes atteintes d’endométriose a La Réunion, et d’évaluer leur niveau d’engagement?2®
actuel dans les activités quotidiennes (Figure 20). Nous nous sommes axés sur les questions?’
avec le plus de répondantes pour traiter les données, soit les Q1 (26 répondantes) et les Q2
(24 répondantes), dans le but d’avoir des résultats plus représentatifs. De ce fait, 11 activités

problématiques différentes ont été abordées par ces femmes atteintes d’endométriose

(Figure 20).

problématique (n=26) *

Deuxiéme activité citée comme

problématique (n=24)*

¢ Pratiquer un sport
* Faire des sorties
® Avoir une vie sociale

o Travailler

* Gérer la maison/ les
taches ménageres

¢ Lever une charge

¢ S'occuper de son enfant

* Pratiquer un sport
e Faire des sorties
* Avoir a des loisirs actifs

e Gérer la maison / les
taches ménageres

* Travailler

o S'occuper de son enfant

Légendes :

*: Les activités problématiques
sont listées en commencant par
celles qui sont le plus
fréquemment citées, jusqu'a celles
qui sont le moins citées.

Les domaines d'occupations sont
classés du plus impactés au moins
impactés.

Domaine de loisirs

i

Moyenne générale (en %) de I'engagement occupationnel des femmes
atteintes d'endométriose a La Réunion dans les activités citées comme
problématiques (toutes activités confondues)

Domaine de la productivité

/‘ﬁg
,37 % L a8% 52%
Implication Motivation Participation

Figure 20 : Les activités les plus impactées par I'endométriose réparties dans les trois domaines d'occupations (soins
personnels, productivité et loisirs) et le niveau d’engagement occupationnel de ces femmes

L'analyse révele des tendances cohérentes a travers les réponses. En effet, les activités citées
comme les plus problématiques font partie du domaine des loisirs, notamment « la pratique
sportive » et « les sorties », qui sont limitées. Dans le domaine de la productivité, c’est le
« travail » qui est lactivité la plus problématique au quotidien, avec «les taches
quotidiennes/gestion de la maison ». Enfin, des activités restent impactées dans le domaine

des soins personnels telle que « 'activité sexuelle ».

2 pour rappel, 'engagement occupationnel est représenté par la présence de I'« implication » dans une activité, la « motivation » a réaliser
I'activité, et la « participation » a I'activité (cf p.25)
27 Nous avons di faire des modifications. Les réponses aux questions n’étaient plus obligatoires.
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2) Analyse globale de I'enquéte

a) Analyse globale des données

A la suite de I'analyse de nos résultats par thématique, nous avons fait une analyse globale de
nos données. Pour cela, nous avons utilisé les tests de corrélation de Spearman, de Mann
Whitney et de Wilcoxon afin d’établir la relation existante entre nos thématiques et ainsi

répondre a nos hypotheses.

Premiérement, nous allons tenter de démontrer qu’un faible niveau de rendement
occupationnel®® chez la femme atteinte d’'endométriose a La Réunion entraine une diminution
de sa qualité de vie. Pour cela, nous avons exploré le lien entre les « 4 domaines du WHOQOL-
BREF » et le « rendement occupationnel » chez deux groupes de femmes : les femmes
engagées? et les femmes désengagées3® (Annexe 15). Dans un premier temps, nous avons
noté une différence significative (p=0,01) dans le domaine 4 « Environnement » en lien avec la
productivité. Effectivement, les femmes désengagées voient leur qualité de vie

significativement diminuée par rapport aux femmes engagées.

Concernant les autres domaines de qualité de vie (physique, psychologique, relations sociales)
et d’'occupations, bien que nous n‘observons pas de différence significative (p>0,05) de qualité
de vie en fonction des deux groupes selon le rendement occupationnel, il y a une tendance
positive qui se dégage (visible sur les représentations graphiques de type « boite a
moustache ») (Annexe 15). Effectivement, nous pouvons constater que la moyenne de qualité
de vie des femmes du groupe « désengagées » est toujours inférieure a celle du groupe
« engagées ». Cela tend a montrer que le niveau de qualité de vie peut diminuer si le niveau

du rendement occupationnel est faible.

Méme si cette corrélation n’est pas statiqguement significative, a nouveau, nous pouvons
constater que les différences de moyennes entre les deux groupes de femmes concernant la
qualité de vie sont toujours plus importantes dans les occupations de productivité et de loisirs
en relation avec les scores du domaine physique et du domaine de I'environnement, ce qui

rejoint ce que nous avions évoqué plus haut.

28 pour rappel, le rendement occupationnel fait référence a la performance occupationnelle, soit la capacité de la personne a réaliser une
occupation et la maniére dont elle le réalise (p.25).

2 Femme engagée = femme atteinte d’endométriose avec un rendement égal ou supérieur a 6 dans une occupation (selon notre seuil)

30 Femme désengagée = femme atteinte d’endométriose avec un rendement inférieur a 6 dans une occupation
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De ce fait, nous avons analysé la Q173! du domaine 1 « Physique » (Annexe 16). Les analyses
effectuées illustrent une corrélation significative (p<0,05) de la faible satisfaction du
rendement qu’ont ces femmes atteintes dans les domaines de la « productivité » et du
« loisir ». En effet, les deux groupes de femmes, et principalement les femmes désengagées,
expriment ne pas étre satisfaites de leur capacité a réaliser leurs activités dans ces deux
domaines, influengant par conséquent leur qualité de vie. Concernant, le domaine des soins

personnels, nous notons une tendance positive.

Par la suite, nous avons cherché a mettre en évidence la relation entre la « qualité de vie liée
a la douleur (EHP-30) » et le « rendement occupationnel » chez les mémes groupes de
femmes, soient les femmes « engagées » et les femmes « désengagées » (Annexe 17). Les
données tendent a montrer que le groupe des femmes désengagées ont une qualité de vie
d’autant plus impactée a cause de la douleur, notamment dans le domaine de la productivité
et des loisirs, que le groupe des femmes engagées. Toutefois, cette tendance n’est pas

soutenue par des résultats statistiquement significatifs (p>0,05).

Ainsi, nous avons approfondi notre lien de compréhension entre les trois domaines
d’occupations (soins personnels, productivité, et loisirs) chez ces mémes groupes de femmes
« engagées » et « désengagées » en rapport a certaines questions que nous avions ciblés dans
notre analyse brute : Q10%2, Q1133 (Annexe 16).
e Pour la Q10: Les données recueillies révelent des tendances positives pour les
domaines du loisir et de la productivité, mais qui ne sont pas significatives (p>0,05).
Les femmes atteintes d’endométriose a La Réunion, et principalement les femmes
désengagées sont, en partie, limitées a faire ce qu’elles voudraient faire au quotidien,
a cause de la douleur.
e Pour la Q11: Nous identifions une différence statiqguement significative (p=0,03)
uniguement dans le domaine du loisir. Effectivement, les femmes désengagées se
sentent incapable de faire face a la douleur dans ce domaine contrairement aux

femmes engagées.

31 Q17 (WHOQOL-BREF) : « Etes-vous satisfaite de votre capacité a accomplir vos activités quotidiennes ? » (Echelle : 1=Trés insatisfait &
5=Tres satisfaite)

3210 (EHP-30): « Vous n’avez pas pu faire ce que vous vouliez faire a cause de la douleur ? » (Echelle : 1=Toujours a 5=Jamais)

33 Q11 (EHP-30) : « Vous vous étes senti(e) incapable de faire face a la douleur ? » (Echelle : 1=Toujours a 5=Jamais)
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De plus, nous observons une différence trés significative (p<0,01) de la relation entre
« l'importance » percue par la femme atteinte d’endométriose a La Réunion dans ses
occupations et « son rendement » et/ou « sa satisfaction occupationnelle » (Annexe 18). Bien
que l'activité soit signifiante (importante), le rendement et la satisfaction occupationnelle ont
toujours des scores plus bas, et ne dépendent donc pas de I'importance accordée. Cela met
donc en avant qu’une majorité de femme rencontrent des défis/obstacles altérant leur
performance occupationnelle3* et leur expérience positive vécue lors de la réalisation de
I'activité. Ainsi, nous notons que le rendement occupationnel de la femme atteinte
d’endométriose a La Réunion et sa satisfaction sont significativement interdépendants
(p<0,05) (Annexe 19). De ce fait, si la femme présente une diminution de son rendement

occupationnel, elle exprimera une diminution de sa satisfaction.

b) Réponses aux hypothéses

Lensemble des données récoltées auprés d’un échantillon de 32 femmes atteintes
d’endométriose a La Réunion, nous permettent de ne donner qu’une réponse partiellement
favorable a notre premiére hypothése : « LU'évaluation de I'impact de la maladie sur le
quotidien et de la satisfaction de la qualité de vie de la femme atteinte d’endométriose a La
Réunion permet d’établir un programme d’intervention axé sur le rendement occupationnel

en vue de favoriser son engagement occupationnel ».

Les analyses statistiques brutes montrent que I'endométriose impacte considérablement les
différents domaines de la qualité de vie des femmes qui en sont atteintes, notamment dans
les domaines « physiques », « psychologiques » et « environnementaux ». Par conséquent,
nous retrouvons une qualité de vie modérée pour l'ensemble des participantes,

principalement d(i a la douleur physique ressentie.

Par une évaluation du rendement et de la satisfaction occupationnelle, nous avons pu vérifier
la présence de l'engagement de ces femmes dans leurs occupations quotidiennes.
Effectivement, I'analyse démontre que, par suite de 'endométriose, une majorité des femmes
rencontrent des difficultés a réaliser leurs activités quotidiennes (rendement), notamment

dans les occupations de « productivité » et de « loisirs », et sont ainsi insatisfaites de leur

34 Pour rappel, la performance occupationnelle est un sous-concept du rendement occupationnel. C’est la capacité de la personne a réaliser
I'activité.
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performance, malgré I'importance accordée a 'activité. Par conséquent, les résultats montrent
que les femmes souffrant d’'endométriose a La Réunion peuvent se retrouver désengagées
dans certaines occupations qui sont pourtant signifiantes pour elles. La diminution du
rendement occupationnel, partiellement liée a la présence de la douleur (tendance positive),

est la principale cause.

Cependant, il est encore difficile de dire que la femme qui présente un désengagement
occupationnel voit significativement sa qualité de vie impactée par suite d’'une diminution du

rendement occupationnel, mais il y a une tendance positive a cette idée.

L'évaluation statistique nous permet individuellement de voir qu’il y a un réel impact,
cependant, cela reste des tendances positives. Dans le but de pouvoir valider cette hypothese,

il aurait nécessité d’avoir un échantillon plus grand.

Concernant notre seconde hypothese, les données confirment partiellement et de maniere
indirecte que « La mise en place d’un programme de gestion de la douleur chronique par
I'ergothérapeute favorise de nouveau le rendement occupationnel de la femme atteinte

d’endométriose a la Réunion ».

Tout d’abord, il est important de rappeler que nous avions effectué des recherches littéraires
sur le potentiel role de I'ergothérapeute dans le champ de la douleur. Ces recherches nous ont
montré que l'ergothérapeute avait effectivement un réle a jouer dans la prise en charge des
douleurs chroniques, et notamment pour favoriser le rendement et I'engagement

occupationnel.

Ainsi, nous avons constaté au travers des données obtenues que les femmes atteintes
d’endométriose a La Réunion présentent une qualité de vie, estimée comme « moyenne », en
lien avec la présence des douleurs. Grace a notre questionnaire, nous avons pu récolter des
témoignages écrits des participantes qui mettent en avant leur expérience unique face a
I'impact de la douleur dans la participation a leurs activités quotidiennes, ce qui rejoint notre
premiére enquéte exploratoire. Les femmes expriment ne pas étre capable de faire face a la

douleur dans leur vie quotidienne.

Aprées analyse de ces réponses et en lien avec notre recherche exploratoire, nous pouvons
établir que l'ergothérapeute pourrait procéder a une évaluation des impacts de la douleur sur

les activités quotidiennes, au travers des outils d’évaluations 'EHP-30 et la MCRO, afin de
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mettre en place un programme de gestion de la douleur et ainsi améliorer possiblement leur

rendement dans leurs activités significatives.

Ainsi, pour résumer, nos deux hypothéses restent partiellement valides. Bien qu’il y ait des
données non significatives entre certains concepts, des tendances positives3> sont présentes,
comme présentées ci-dessus. Par conséquent, face a I'ensemble des données collectées et
corrélées, nous mettons en avant que I'ergothérapeute peut contribuer et intervenir dans la
prise en charge de femmes atteintes d’endométriose a La Réunion dans le but d’améliorer leur

qualité de vie.

3) Interprétation

e Qualité de vie générale :

L'OMS (2023) avait exprimé que I'endométriose pouvait fortement impacter « la qualité de vie
et le bien-étre global » de la femme. En effet, 'existence de 'endométriose chez les femmes a
La Réunion montre la présence d’obstacles et de complications importants dans leur vie
quotidienne. Par conséquent, 'endométriose va venir influencer les quatre domaines de
qualité de vie (physique, psychologique, relations sociales et environnement) de la femme

réunionnaise atteinte, comme I'a démontré Ruszala (2022) et Namazi (2021) dans leur étude.

Notre étude montre des scores moyens pour les domaines « physique » (49,1%) et
« psychologique » (48,6%) comparable a une étude réalisée par Endofrance en partenariat
avec le laboratoire Gedeon Richter et Ipsos en 2020. Bien que ces deux études soient
différentes (par son échantillon, son contexte géographique et possiblement son outil
d’évaluation), nous constatons que les moyennes de qualité de vie sont proches pour les
mémes domaines (physiques : 50% ; psychologiques : 54%) (EndoFrance, 2020). Dans notre
enquéte, cette diminution de qualité de vie est représentée par une auto-évaluation jugée «
insatisfaite et tres insatisfaite » face a I'incapacité a réaliser leurs activités de vie quotidienne,

causées principalement par les symptomes de I'endométriose.

Selon les résultats de cette étude, la santé mentale des femmes réunionnaises peut également

étre affectée par la maladie et les symptomes. En effet, le domaine de qualité de vie liée au

35 A noter qu’un échantillon plus large aurait permis de valider ces deux hypothéses, aux vues des différentes tendances
positives constatés dans la partie « B) 1) Analyse des données ».
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domaine psychologique avait la plus faible moyenne, soit 48%. Les témoignages libres exposés
en amont (Tableau 5)3° ont permis d’apporter des éléments complémentaires, permettant de
comprendre leur expérience vécue. En effet, notre enquéte met en avant que la douleur est
un facteur qui perturbe la santé mentale, mais la stigmatisation aussi. Ces propos s’accordent

avec I'étude de Kocas, Rubin et Lobel (2023) et celle de Moradi (2014).

e Qualité de vie liée a la douleur :

Nous pouvons affirmer que « le manque de satisfaction au quotidien est principalement da a
une douleur constante » (Ruszala, 2022). Cela fait écho a notre enquéte exploratoire et a notre

principale enquéte.

La douleur est en partie responsable des différentes incidences sur les domaines de la qualité
de vie. Ce fait s’aligne avec Bourdel (2021), Ruszala (2022) et Bergen (2023) qui se rejoignent
pour dire que la « douleur » liée a I'endométriose engendre un « impact important sur la
qualité de vie » de ces femmes. Ainsi, cette approche corrobore les résultats de notre étude,

représentée par l'auto-évaluation de la qualité de vie liée a la douleur et par les témoignages.

La moitié de notre échantillon auto-évalue leur qualité de vie comme inférieur a 52,7 sur 100
a cause de la douleur. Ces femmes expriment étre contraintes a la douleur « constante » et
parfois « imprévue ». De ce fait, « les femmes qui ressentent des douleurs sont plus limitées
physiguement, émotionnellement et ont une moins bonne santé générale » (Guillemot,
Garraux et Sordes, 2023). Effectivement, plus d’un tiers, soit 37,5% de notre échantillon
expriment « ne pas étre satisfaite ou pas du tout satisfaite » de leur qualité de vie liée a la
santé générale. De plus, 43,8% de notre échantillon se voient limitées physiquement, les

empéchant de faire ce qu’elles veulent.

Drabble et al. (2021) avaient exprimé que chaque femme atteinte d’endométriose posséde
une expérience unique et diverse de la douleur. La convergence de son approche et de nos
résultats renforce I'idée que la douleur est un impact commun, bien qu’il y ait des différences
d’expérience, notamment par la diversité des réponses a I'EHP-30 et aux témoignages (Tableau
5). En référence au modele de constellation de la douleur de Drabble (2021) (Annexe 5), des

éléments complémentaires peuvent étre mis en avant suite aux témoignages. En effet,

36 Cf tableau 5 p.40
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certaines abordent le type de douleur (« douleurs lombaires », « dyspareunie », « migraines »
etc.), d’autres les schémas de douleur (« chronique », « imprévue », « crise hebdomadaire »,
« constante »), et d’autres le niveau d’intensité (« intense », « trés fortes »). Ainsi, « chaque
type de douleur a son propre schéma et sa propre intensité » qui in fine, impactera la femme
différemment (Drabble, 2021). Quelgues soient leur engagement occupationnel, les boites a
moustaches obtenues au EHP-30 démontrent cette variabilité entre les deux groupes de

femmes, soulignant les expériences uniques.

Ainsi, nous constatons que la qualité de vie de la femme atteinte d’endométriose semble
dépendante des symptomes de la maladie et de I'expérience vécue. Une majorité des femmes
sont restreintes face a la douleur, elles ne peuvent pas faire ce qu’elles veulent et n’arrivent

pas a gérer cette douleur.

e L’ergothérapie autour des concepts de rendement et d’engagement occupationnels :

Pour rappel, nous avons orienté notre étude en suivant les principes et concepts du MCREO.
L’ACE (s.d) met en avant que I'occupation reléve d’un besoin nécessaire chez tout humain,

comprenant ainsi ce que la personne va faire au quotidien pour se sentir bien.

Ainsi, les concepts de rendement occupationnel et d’engagement occupationnel ont pu étre
mis en avant dans notre enquéte, notamment dans les 3 domaines d’occupations : les soins
personnels, la productivité et les loisirs, du MCREO. L’outil d’évaluation MCRO a permis «
d’identifier les occupations ou activités que la personne percoit comme limitant ou affectant
sa performance dans la vie quotidienne » (Centre intégré de santé et de services sociaux de la
Montérégie-Centre, 2022). L’utilisation du MCRO, nous permet d’affirmer que 'endométriose
restreint la femme atteinte dans sa capacité a réaliser les activités quotidiennes qui lui font
sens, soit une diminution significative de son rendement occupationnel suite a la douleur, en
lien avec I'’étude de Lagueux (2018). Ces résultats confirment I'approche de Moradi (2014) et
Namazi (2021) qui avaient indiqué dans leur étude que I'’endométriose pouvait perturber la
réalisation des activités quotidiennes, et favoriser I'abandon de celles-ci. L'abandon est
synonyme de désengagement occupationnel, signifiant une mauvaise expérience vécue par la
personne. Or, I'’engagement occupationnel se base sur I'expérience positive qu’a la personne

lorsqu’elle participe a une activité, c’est ce qui tend au sentiment de satisfaction.
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Grace au seuil que nous avons créé pour la MCRO, notre analyse des résultats démontre donc
un mauvais rendement occupationnel dans les trois domaines d’occupations (soins
personnels, productivité et loisirs), avec un score « inférieur a 6 », pouvant étre source de
désengagement chez ces femmes. Les données récoltées montrent une validation empirique3’
de ce seuil. Cette validation empirique a été permise par I'analyse des données qui a pu faire
ressortir qu’une atteinte du seuil inférieur a 6 sur 10 équivaut a une diminution significative
de I’engagement occupationnel par suite d’'une diminution du rendement occupationnel, mis
en avant par la présence d’une majorité de réponses. Par conséquent, a la suite de cette
enquéte, nous considérons que certaines femmes présentent un désengagement

occupationnel et d’autres sont a risques. Cela renforce les constats3® que nous avions fait dans

notre théorie.

Ainsi, au sein de notre étude, une moyenne de 56,3% des femmes de notre échantillon sont
désengagées et 61,5% expriment ne pas étre satisfaites de leur rendement occupationnel. Les
résultats obtenus nous ont permis de confirmer que la diminution du rendement
occupationnel s’Taccompagne d’une diminution significative (p<0,05) de la satisfaction liée a la
performance de la personne, bien que l'activité soit importante pour elle. Les théories
actuelles expriment que I'occupation est « une source premiére de sens » chez la personne,
un « un déterminant de satisfaction de vie » et surtout « un déterminant de la santé et du
bien-étre » (Connor & al., 2016). En effet, le sens accordé a 'activité est important et joue un

role sur I'engagement de la personne dans celle-ci (Soum-Pouyalet & al., 2018).

Bien que ces trois domaines d'occupations soient importants pour ces femmes, celles-ci n’ont
pas la capacité d’y participer, ce qui peut engendrer une diminution de leur implication, de
leur motivation et de la volonté d’y prendre part (Moradi, 2014). Or, I'importance accordée a
I'occupation est interdépendante du bien-étre (ACE, s.d.). Une diminution du rendement
occupationnel méne a un risque de désengagement occupationnel chez les femmes
réunionnaises, altérant possiblement leur qualité de vie. Ainsi, la « douleur » et la « fatigue »
associées a la maladie sont les principales causes de la diminution de leur rendement

occupationnel, engendrant ainsi une faible satisfaction de leurs capacités d’action.

37 « Le niveau de validation empirique décrit le degré auquel un concept est issu de faits expérimentaux ou validé par |'expérience ». (SACO,
s.d.)
38 « Nous constatons que les deux concepts semblent interconnectés et bidirectionnels » (Figure 6) (p.26).
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Dans le cadre de notre enquéte, le domaine du loisir est particulierement touché avec un
score moyen de 5,3 sur 10 pour le rendement et un score de satisfaction a 5 sur 10. Ce
domaine a été classé comme le plus impacté par la majorité de ces femmes. Cela fait écho aux
dires des auteurs Moradi (2014) et Namazi (2021) qui avaient abordé I'importance de I'impact
social dans leurs études, ol les symptomes dus a 'endométriose empéchaient les femmes de
sortir a des événements. Elles se retrouvent alors « isolées », favorisant leur envie de rester
seules chez elles et entrainant finalement des abandons dans les activités de sport et de loisirs
(Moradi, 2014 ; Namazi, 2021). Notre étude fait ressortir les mémes défis. Certaines
participantes de notre étude ont exprimé (Tableau 5) les mémes répercussions développées
par Moradi (2014) : « les loisirs c’est un choix d’y participer ou d’arréter » suite a la présence
de la douleur, « plus de vie sociale », « faire du sport devenait trop compliqué pour moi avec
les douleurs et la fatigue », « je ne peux plus sortir comme avant », « je suis tres sportive et
I’endométriose me freine dans certains sports », « je ne suis plus capable de sortir », « mes

loisirs sont impactés car il y a le regard des autres, le manque de compréhension ».

Similairement a ce que postule Moradi (2014), nos résultats démontrent qu’une majorité des
femmes réunionnaises atteintes d’endométriose (62,5%) sont aussi désengagées dans le
domaine de la productivité, notamment en lien avec le domaine de I'environnement (p=0,01).
En effet, ce résultat, que nous avons eu, pose question sur I’environnement au travail. Cela
fait échos a des éléments complémentaires que nous avions eu lors de notre premiére
enquéte exploratoire. Les notions qui ressortaient étaient : le temps de travail et les missions
de postes/taches non adaptés a leur besoin et a leur capacité. Le lieu de travail n’était pas
forcément adapté. La présence d’aide humaine pour effectuer certaines taches était
nécessaire pour certaines par suite de la présence de douleur et de fatigue accrue. Ces
discours sont, en effet, congruents. Lorsque I'environnement n’est pas adapté, cela provoque
des perturbations chez la personne (Trouvé, 2016). Cet auteur explique que :
« Les exigences spécifiques des activités et I'environnement dans lequel elles se
déroulent (dans toutes ses composantes), ainsi que les caractéristiques propres des
personnes (motrices, sensorielles, émotionnelles, psychiques ou motivationnelles)
constituent les raisons pour lesquelles ces derniéeres n’arrivent pas a réaliser les activités
qu’elles souhaitent ou doivent, de maniére aussi efficace et sécuritaire que possible »

Trouvé (2016).
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Mon Parcours Handicap du Gouvernement (2024) exprime que l'endométriose peut
nécessiter « des aménagements spécifiques » dans le travail. Ces aménagements se fait par le
médecin du travail, qui peut offrir des « aménagements de postes adaptés » et des
« adaptations des horaires de travail » selon les besoins spécifiques de la personne. Ces
aménagements passent par la mise en place d’une « demande de reconnaissance de qualité
de travailleur handicapé (RQTH) » (Mon Parcours Handicap du Gouvernement, 2024). Ces
propositions d’accompagnement accentuent la présence du réel I'impact de la maladie sur

I’activité « travail ».

Les activités citées comme les plus problématiques sont le sport, les sorties a I'extérieur, le
travail, les taches ménageéres et les activités sexuelles, contrairement a I'étude de Lozano-
Lozano (2021) qui indique que les activités de vie quotidiennes les plus touchées étaient : les
taches ménageres, les courses, la préparation des repas. Les résultats montrent qu’une

majorité des femmes tendent vers un désengagement dans ces activités (Figure 20).

En alignement avec Lozano Lozano (2021), sur les impacts de performance dans les
occupations, notre enquéte ajoute un poids supplémentaire a la recherche en démontrant
gue I'ergothérapeute pourrait avoir une place dans I'accompagnement des femmes atteintes
d’endométriose. En effet, 'ensemble de ces faits met en avant notre réle qui serait axé sur
une approche centrée sur le rendement occupationnel pour favoriser I'engagement
occupationnel. Cela peut passer par la gestion de la douleur (Lagueux, 2018), principalement
dans le domaine du loisir pour la pratique sportive et les sorties et dans le domaine de la
productivité pour le travail et la gestion de la maison/les tdches ménageres ; cela pourrait

potentiellement améliorer leur qualité de vie.

L’ANFE (2017) et I'OEQ (2023) mettent en avant que I'ergothérapeute est un professionnel de
la santé et de l'activité, qui peut intervenir dans le but de « favoriser I'autonomie de Ila
personne, permettre aux personnes d’avoir une qualité de vie satisfaisante, faciliter leur
maintien dans un milieu de vie répondant a leurs besoins et a leurs préférences » (OEQ, 2023 ;
ANFE, 2017). Ainsi, I'’ergothérapeute doit « maximiser les performances d’une personne » et
« minimiser les bouleversements dans sa vie quotidienne » dans le but de « soutenir
I’engagement » de la personne dans ces activités (Connor, 2016 ; Bernez & Launois,

2022). L'ensemble fait sens, bien que le rendement occupationnel et la qualité de vie liée a la
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douleur montrent une tendance positive pour cette étude. Nous observons malgré tout une
certaine cohérence avec notre cadre théorique. De ce fait, intervenir sur le rendement
occupationnel permettrait de diminuer la douleur et d’améliorer la qualité de vie sur

d’endométriose a La Réunion (Lagueux, Dépelteau, et Masse, 2018).

Par conséquent, si nous prenons référence sur le schéma®® de Bourdel (2020) et que nous
faisons un lien avec nos données, nous pouvons confirmer nos hypothéses faites dans notre
théorie, concernant le domaine de prise en charge ou I'ergothérapeute pourrait intervenir en
complémentarité. Ainsi, nos résultats ont, en effet, montrer que I'ergothérapeute peut
intervenir dans « les soins de support/Médecines alternatives » et dans la « prise en charge
de la douleur » pour diminuer les problématiques occupationnels, ainsi que dans la
« sexualité » car celle-ci est une activité étant citées comme problématique (Figure 20).
EndoFrance (2024) propose un schéma du « parcours de soin pour une meilleure qualité de
vie» (Annexe 20). Ainsi, entre les soins de supports et la prise en charge, nous retrouvons
I’éducation thérapeutique du patient (ETP), et entre le diagnostic et les soins de support, il y
a la médecine du travail. Ce sont des axes sur lesquels nous pouvons agir et contribuer en tant

que thérapeute, en référence a nos champs de compétences.

En résumé, les éléments recueillis au cours de notre enquéte renforcent la théorie, et
apportent de nouvelles données dans le contexte de I'endométriose. De ce fait, nous pensons
que l'ergothérapeute a son role aupres des femmes atteintes d’endométriose a La Réunion,
et pourrait donc intégrer une équipe pluridisciplinaire dans la prise en charge de

I’endométriose.

Nous avons mis en avant que les tendances positives, validant partiellement les liens
investigués di a une faible taille d'échantillon. Ainsi, une étude complémentaire avec un
nombre de participants plus important, pourrait renforcer et confirmer, les tendances
positives présentes.

De plus, une étude qualitative permettrait d’en apprendre plus sur la diversité du vécu de la

maladie chez ces femmes.

39 Cf Figure 3 (p.11) : Prise en charge de I'endométriose
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C) Discussion

1) Limites, biais, et ajustements de la recherche

Cette étude posséde des limites, des biais que nous avons rencontrés au cours de notre étude,

ainsi nous allons les aborder dans cette partie.

e Partie théorique :

Dans un premier temps, nous avons rencontré des difficultés concernant la recherche
littéraire. Il existe trés peu de littératures faisant lien entre I'endométriose et I'ergothérapie,
nous avons créé notre propre fil conducteur en nous basant sur des modeles de pratiques

ergothérapiques.

e Partie méthodologique :

Pour cette étude, nous avons eu un total de 52 participantes a I'étude dont 32 répondaient
aux critéres d’inclusions. Cependant une majorité des autres participantes n’ont pas pu
répondre aux questionnaires, par suite de la présence d’une autre pathologie gynécologique.
Au vu du nombre de personnes exclues (n=20), celui-ci reste discutable. La présence d’autres

pathologies gynécologiques est peut-étre a prendre en compte.

Dans cette recherche, nous nous sommes principalement axés sur le public des femmes
atteintes d’endométriose a La Réunion, au travers d’un questionnaire. Il est possible que si
nous avions choisi de faire une étude mixte, nous aurions eu plus d’informations précises sur
I’expérience individuelle de ces femmes, et nous aurions pu croiser et préciser certaines
données. En effet, bien que nous ayons questionné la qualité de vie, la douleur, et
I’engagement occupationnel de ces femmes et que cette notion d’expérience unique ressort,
nous devons préciser que les notions de notre étude sont subjectives a la personne. De ce fait,
certains détails n‘ont pas pu étre abordés, dont la nécessité d’'une étude qualitative. Nous
pensons par exemple, au domaine de la qualité de vie qui aurait pu davantage étre développée
afin de comprendre certains impacts ou encore la maniére dont une activité peut étre

impactée et influencée.

De plus, pour enrichir nos données, nous aurions pu élargir notre étude auprés de

professionnels ergothérapeutes. Cependant, notre enquéte de terrain nous avait montré qu’il
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n’y avait qu’un seul ergothérapeute sur la France, situé en Métropole, qui accompagne les
femmes atteintes d’endométriose. Néanmoins, nous n’avons pas réussi a entrer en contact
avec cette personne. De ce fait, cela aurait été aussi avantageux de questionner d’abord, les
femmes atteintes d’endométriose afin d’aller a la rencontre de I'impact de la maladie sur leur
quotidien et d’ensuite aller a la rencontre d’ergothérapeutes pour des entretiens, apres avoir
obtenus les résultats auprées des femmes atteintes. Cela aurait permis d’avoir des précisions
supplémentaires, a notre premiéere enquéte exploratoire auprés des ergothérapeutes, sur les
champs de compétences que nous pourrions mobiliser auprés de ces femmes pour répondre

a leurs besoins et améliorer leur qualité de vie.

Puis, nous avons décidé d’ajuster notre étude pour recueillir davantage d’informations. Pour
cela, nous devions rencontrer les professionnels sage-femmes et gynécologues, ainsi que
notre public principal, les femmes atteintes d’endométrioses, qui étaient accueillies en
consultation externe dans un centre hospitalier de la Réunion, sur une matinée. Cependant,
en raison d’un défi d’organisation, comprenant plusieurs facteurs, la validation attendue pour
le moment planifiée a été recue plus tard que prévu. Nous n’avons pas pu rencontrer les
professionnels et notre public. De ce fait, |’avis supplémentaire d’un gynécologue ou d’une
sage-femme sur notre étude, aurait été intéressant, afin de guider au mieux le cheminement

de notre étude.

Concernant le choix de nos outils, méme si les résultats aient été pertinents, nous avons
décidé de faire passer la MCRO sous forme de questionnaire a la place de le faire en entretien,
aussi nous tenons compte que les résultats sont peut-étre moins précis. Bien que le choix de
notre seuil ait montré des résultats pertinents, il reste arbitraire. Une étude portée

uniguement sur ce seuil pourrait étre envisagée pour le valider.

La deuxiéeme partie de notre questionnaire en ligne, « auto-évaluation de I'engagement
occupationnel dans les activités citées comme problématiques » nous avons da faire des
modifications a cause de sa longueur. Les réponses n’étant plus obligatoires, nous avons eu
un échantillon différent du reste de I'enquéte, ne nous permettant pas de rendre ses résultats

significatifs.

Enfin, nos deux hypothéses ont été partiellement validées. Des études complémentaires, avec

un échantillon plus grand et une approche qualitative sur I'expérience vécue de la maladie
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chez les femmes atteintes permettraient de renforcer nos résultats et de confirmer nos

hypotheses.

2) Forces de I'étude :

L’endométriose est un phénomeéne de santé publique. La Réunion est I'un des départements
francais avec le taux d’incidence le plus élevé (ORS, 2023). Actuellement de nombreux projets
se développent en vue d’aider les femmes avec leur maladie. A La Réunion, les associations et
les centres hospitaliers universitaires font leur possible pour mettre en place des dispositifs.
Récemment, en mars 2024, il a été annoncé par le Centre Hospitalier Universitaire de la
Réunion « la création d’un centre expert régional, baptisé « Endo Réunion » » pour favoriser
et améliorer la prise en charge de I'endométriose dans I’Océan Indien (Lalere, 2024). Nous
avons aussi pu échanger avec les associations de I'lle, mettant en avant la présence d’études
qui se font pour une possible création d’un centre dédié a I’éducation thérapeutique pour les

femmes atteintes d’endométriose a La Réunion.

Ainsi, a notre connaissance, aucune étude n’a été réalisée sur I'impact de I'endométriose sur
I'engagement occupationnel et sur la qualité de vie des femmes a La Réunion, et aussi en
Europe. Notre étude peut donc apporter de nouvelles données, et potentiellement faire

évoluer la recherche et la pratique.

3) Analyse réflexive

Ce travail d’initiation de recherches nous a permis de développer autant des compétences en
termes de recherches que d’écriture. Au départ de notre étude, la recherche littéraire faisant
lien entre 'endométriose et I'ergothérapie a été complexe. Bien qu’il y elt pratiquement
aucune littérature a ce sujet, nous avons pu rassembler plusieurs éléments, faire des liens et
émettre des hypothéses. Par ce sens, nous avons pu développer nos connaissances sur
I’endométriose, et méme approfondir nos connaissances sur I'ergothérapie et les domaines
de Qualité de Vie. Finalement, nous avons pu obtenir des réponses intéressantes permettant
de prouver notre rb6le au sein d'une équipe pluridisciplinaire. Cependant, des
guestionnements se posent quant a nos connaissances dans le domaine de la gynécologie.
Certes l'ergothérapeute pourrait intervenir car il y a la présence d’une diminution du
rendement occupationnel tendant ou engendrant une diminution de I'engagement

occupationnel affectant ainsi la qualité de vie de la femme atteinte d’endométriose. Mais, ce
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manque de connaissances et de compétences dans le domaine gynécologique pourrait-il
biaiser notre collaboration au sein d’une équipe pluridisciplinaire, avec un accés limité au
vocabulaire et a la compréhension des échanges avec ces femmes ou encore des comptes-
rendus ? Car, nous n’avons pas forcément, au cours de notre formation, des cours sur la
sphéere gynécologique. Nous nous interrogeons, aussi, sur ol pouvons-nous accompagner ces
femmes ? D’autant plus, que notre étude a montré que 75 % des femmes ne sont pas suivies

par une équipe pluridisciplinaire.

4) Perspective et positionnement professionnels

Cette étude questionne particulierement le réle de l'ergothérapeute. Effectivement,
I'utilisation d’un modele général spécifique a l'ergothérapie a pu mettre en avant les
problémes occupationnels que rencontrent ces femmes souffrant d’endométriose. De ce fait,
I'ergothérapie se voit étre une approche nécessaire et complémentaire a la prise en charge de
'endométriose. Une intervention ergothérapique auprés des femmes atteintes
d’endométriose a La Réunion permettrait de prévenir et/ou de limiter un désengagement
occupationnel, et par conséquent améliorer leur qualité de vie. Lensemble des données
recueillies, en passant par la littérature et par les enquétes exploratoires, sont congruents et

soulignent la plus-value de cette profession dans la prise en charge de 'endométriose.

Finalement, la douleur est au centre de notre questionnement. Comme, nous l'avons pu voir
en amont, la douleur touche toutes les sphéres autant la personne que son environnement et
ses occupations. Lensemble étant interdépendant, la femme atteinte se voit limitée au
guotidien. Notre postulat sur la mise en place d’'un programme d’intervention axé sur la
gestion de la douleur pour permettre le rendement, s’accorde a certains objectifs et mesures
mis en avant dans le plan de « stratégie nationale de lutte contre I'endométriose »
(Zacharopoulou, 2022). Ainsi, nous rentrons dans les objectifs suivants : « Améliorer la prise
en charge de la douleur chronique » et « Améliorer la formation initiale et continue des

professionnels de santé ».

Donc, en référence, a I'ensemble des éléments mis en avant dans notre étude, nous
présentons les perspectives d’évaluations du probléme occupationnel (Figure 21) et

d’interventions (Figure 22) sous forme d’un processus d’intervention type. Ces axes
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d’interventions pourraient étre considérés comme des missions de poste d’un ergothérapeute

accompagnant les femmes atteintes d’'endométriose a La Réunion.

A ce jour, peu de littérature met en avant le potentiel réle de I'ergothérapeute auprés des
femmes atteintes d’endométriose. Cette étude rend visible de nouveaux champs d’action,
voire une spécialisation pour les ergothérapeutes dans ce domaine. Les perspectives
d’interventions qui en ressortent sont transposables dans notre pratique, et nous meénent a
avoir une réflexion sur la formation spécifique et la recherche continue dans ce domaine pour
établir des stratégies d’interventions prouvées, notamment dans les domaines du loisir et

de la productivité, pour appuyer davantage notre réle d’ergothérapeute.
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De quelle maniére ergothérapeute peut-il favoriser ’engagement
occupationnel des femmes atteintes d’endométriose a La Réunion pour
améliorer leur qualité de vie ?

C’Q

N ~
Patiente réunionnaise
endométriosique

e I e e e e e e e e e e e

Support de
notre pratique

Utiliser le Modéle Canadien du
Rendement et de ’engagement
occupationnel pour guider notre
pratique. Il permet d’avoir une
approche globale prenant en compte
la personne, ses occupations et son
environnement.

L’ergothérapeute évalue
impact de la maladie sur le
quotidien des femmes atteintes

Evaluer la qualité de vie générale et la qualité r—m—

de vie liée a la douleur pour avoir une approche Accompagner le rétablissement du
des répercussions potentielles de la maladie rendement dans les occupations
signifiantes, pour favoriser
e Utiliser la Mesure Canadienne du Rendement I’'engagement occupationnel et
Occupationnel pour évaluer la performance de améliorer la qualité.

la personne dans les occupations/activités qui
lui sont signifiantes, et ainsi voir son niveau de
satisfaction. Dela, analyser ’'engagement
occupationnel.

Utiliser le modéle “Constellation de la douleur”,
en complément du MCREO pour comprendre
’expérience unique des femmes atteintes et

établir des objectifs spécifiques et
individualisées.

Réaliser une observation d’une mise en
situation écologique dans Uactivité de loisirs
et/ou de productivité, pour comprendre
linfluence de l'environnement sur la personne
et son occupation, ainsi qu’évaluer les capacités
fonctionnelles.

Comment intervenir ?:
. Evaluer ’environnement de la personne @ouvelles pistes d’action;
(domicile ou travail) pour cibler les potentiels
obstacles.

Figure 21 : Schéma des perspectives d’évaluations du probléme occupationnel chez la femme atteinte d’endométriose
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I
I
I
I
I
I
[

——— _C Comment intervenir 2 : Nouvelles pistes d’actions

\ activités thérapeutiques. J

|
I/ S Y ~

\ a la douleur chez les femmes atteintes. /

' 9 I'occupation . R

e )

/ @ personne 4 \

e |’ergothérapeute intégre, propose ou met en place un programme d’éducation ou de
conseils thérapeutique sur la gestion de la douleur ciblée sur les besoins de la femme
atteinte, en collaboration avec une équipe pluridisciplinaire, dans un centre dédié a la
prise en charge de 'endométriose a La Réunion.

e |’ergothérapeute accompagne les femmes présentant un impact émotionnel, a
reprendre confiance en elle, en favorisant la motivation, l'intérét, et la satisfaction par des

( ’environnement \

e |’ergothérapeute modifie ’environnement de travail/de loisir pour minimiser 'impact de
la douleur et de la fatigue chronique, et ainsi éviter tout risque de désengagement dans
cette activité.

La modification de l’'environnement pourrait se faire par la préconisation d’adaptations et
d’aménagements ergonomiques de ’environnement, en collaboration avec la personne et sa
structure de travail/son entourage. Cela favoriser le présentéisme de la femme atteinte autant dans
son travail, que dans ses relations sociales lors d’activité de loisirs.

e [’ergothérapeute collabore avec les associations, les professionnels citées dans la prise
en charge de 'endométriose, et 'entourage personnel et professionnel de la femme pour
prévenir et sensibiliser sur le risque et Uinfluence du désengagement occupationnel liée

@ N

e |’ergothérapeute propose des stratégies d’adaptations des occupations de loisirs et de
productivité basées sur 'adaptation de taches a exécuter, la graduation de lactivité, le
rythme de lactivité.

Le but est de retrouver un rendement satisfaisant, et ainsi lui permettre de sortir de nouveau,
pratiquer un sport, de pouvoir travailler, réaliser des tdches ménageres, ou d’autres activités, sans
étre contrainte par la douleur.

e |’ergothérapeute collabore avec un enseignant en activité physique adaptée (APA) pour
permettre la reprise des activités sportives.

4

L’ergothérapeute développe sa pratique sur '’endométriose en
participant a des formations spécifiques ou en réalisant le “DU
endomeétriose” pour améliorer ses connaissances.

Ergothérapeute,

Figure 22 : Perspectives d'interventions
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CONCLUSION

Ce mémoire d’initiation a la recherche a commencé par une réflexion autour des expériences
observées et vécues dans un environnement proche, faisant naitre divers questionnements
qui alimenta notre curiosité sur la thématique de I'endométriose. C'est ainsi, nous avons mis

en avant les femmes atteintes d’endométriose a La Réunion.

Nous avons souhaité au travers de ce mémoire mettre en évidence les diverses répercussions
de I'endométriose sur la vie quotidienne des femmes réunionnaises qui en souffre.
L'expérience du vécu de la maladie est marquante et unique a chaque femme. Ainsi,
I"approche méthodologique par questionnaire m’a permis de faire un état des lieux de I'impact
de I'endométriose sur la qualité de vie de la femme réunionnaise atteinte, et de démontrer la
nécessité de lintervention de [I'ergothérapeute comme approche complémentaire.
L'ergothérapeute est un professionnel qui n’est pas cité dans la prise en charge de
’ e ’ . , . .

I’endométriose. C’est une maladie gynécologique encore peu connue mais avec de grandes
répercussions sur le quotidien des femmes qui en sont atteintes. Tout comme, I'ergothérapie

est encore une profession peu connue de certains et en développement.

Par suite d’une recherche littéraire avancée sur les caractéristiques de 'endométriose et ces
impacts sur la qualité de vie, ainsi que des enquétes de terrain, j’ai réussi a établir des
hypothéses. Bien qu’elles soient partiellement validées, elles donnent des éléments de
réponse a notre question de recherche : De quelle maniére I’ergothérapeute peut-il favoriser
I’engagement occupationnel des femmes atteintes d’endométriose a La Réunion pour

améliorer leur qualité de vie ?

En effet, 'endométriose impacte considérablement la qualité de vie des femmes atteintes,
principalement par la présence de symptomes douloureux. Cette qualité de vie se voit en
partie influencée par une diminution de I'engagement occupationnel de la femme atteinte
dans les activités qui lui sont signifiantes. Ainsi, les résultats de notre étude démontrent les
bienfaits potentiels d’'une approche personnalisée, sur la gestion de la douleur permettrait de
retrouver un rendement occupationnel satisfaisant, notamment dans les domaines de loisirs
et de productivité, qui sont actuellement les plus impactés. Cette approche doit étre

holistique, c’est-a-dire qu’elle doit prendre en considération autant les facteurs personnels,
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qgu’environnementaux et occupationnels, pour comprendre le vécu et I'expérience unique des
femmes qui sont atteintes d’endométriose.

Ces éléments de réponses affirment la nécessité d’une intervention ergothérapique pour
pallier ces difficultés occupationnelles. En effet, comme le définit son référentiel de
compétences, I'ergothérapeute se doit d’intervenir sur les activités problématiques, de
favoriser le rendement dans l'occupation pour permettre a la femme de retrouver ce
sentiment de satisfaction et de participation a I'occupation, I'ensemble permettant ainsi
d’améliorer sa qualité de vie.

Les perspectives d’interventions futures abordées ciblent I'intégration de I'ergothérapeute
dans la gestion de la douleur pour améliorer le rendement dans les loisirs et la productivité.
Cependant, il serait intéressant d’approfondir celles-ci pour donner de la valeur et de la
précision a nos interventions futures. Cependant, des éléments restent a approfondir. La
diversité de point de vue, basée sur le ressenti et I'expérience vécue de la maladie, chez les

femmes atteintes a la Réunion pourrait étre approfondie au travers d’une étude qualitative.

Plusieurs orientations sont possibles a I'issue de ce travail qui a ciblé les femmes réunionnaises
atteintes d’endométriose a La Réunion. Le schéma de « parcours de soins pour une meilleure
qualité de vie » proposé par EndoFrance (2024), démontre un accompagnement par la
médecine du travail en lien avec les soins du support. Nous avons proposé de faire de la
prévention auprés des structures de travail. De ce fait, une collaboration entre
I'ergothérapeute et la médecine du travail, permettrait-elle de prévenir et soutenir le
désengagement occupationnel dans I’environnement professionnel ? L’ergothérapeute
peut-il participer, en collaboration avec la médecine du travail, pour 'aménagement de
I’environnement de travail adapté de la femme souffrant d’endométriose ?

Dans cette initiation a la recherche, nous avons su mettre en lumiére plusieurs faits importants
sur la vie des femmes réunionnaises atteintes d’endométriose. En tant que futurs
professionnels, nous aspirons a prendre en compte ces éléments, et a développer notre
pratique pour contribuer a une prise en charge aupres de ces femmes pour leur permettre de
retrouver un engagement dans leur vie quotidienne. Les prémices de cette étude, et ces
nouveaux questionnements pourraient étre davantage développés en collaboration avec
d’autres ergothérapeutes du territoire réunionnais, pour étendre notre profession

d’ergothérapie dans le domaine gynécologique.
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https://toimonendo.com/l-endometriose/
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Annexe 1 : Les différentes formes d’endométriose

L’endométriose superficielle : les tissus endométriaux sont situés dans le péritoine pelvien.

Le sang des regles s’écoule aussi dans le ventre de maniere abondante et provoque alors
des douleurs intenses. Puis, ce saignement continue, écorche de nouveau les lésions
précédentes et va mal se cicatriser, créant alors des fibroses, des adhérences (deux parties
ensanglantées qui se relie lors de la cicatrisation) et abiment ainsi les structures a proximité.

Ces adhérences provoquent des douleurs en dehors des régles (Von Théobald, 2022).

Le kyste ovarien endométriosique, aussi appelé endométriome, se situe dans les

ovaires. Celui-ci va causer un saignement dans |'ovaire, provoquant alors un hématome qui
va modifier la forme de I'ovaire et I'abimer. Cela engendre des douleurs extrémes (Von

Théobald, 2022).

L’endométriose profonde : les tissus endométriaux peuvent se greffer en profondeur (sous

le péritoine), notamment au niveau du septum recto-vaginal (tissu séparant le rectum et le
vagin), de la vessie et du rectum. Lors des regles, un hématome se crée, et peut se rompre,
répandant alors le saignement dans la cavité abdominale, ou encore il peut coller les zones

a proximité entre elles (exemple : I'utérus peut se coller a la vessie) (Von Théobald, 2022).

Plus rarement, d’autres Iésions sont possibles, en dehors du bassin : sur le diaphragme, les

poumons, le cerveau et les sinus (Von Théobald, 2022).
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Annexe 2 : Les différentes localisations possibles de I’endométriose
(ENDOmind, 2019)

Ovaires
Trompes ENDOMETRIOME

ENDOMETRIOSE ENDOMETRIOSE
SUPERFICIELLE PROFONDE
Utérus L
ENDOMETRIOSE VAR Rectum
INTRA-UTERINE 5
Vessie |

Ligaments
utero-sacres

ADHERENCES
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Annexe 3 : Enquéte exploratoire 1 aupreés des femmes atteintes
d’endomeétriose a la Réunion (trame d’entretien et questionnaire)

Rubrique 1sur2

L'apport d'un accompagnement <
ergothérapique aupres des femmes atteintes

d'endomeétriose
B I U & ¥

wew

Bonjour, je suis Annabelle HOAREAU, étudiante en troisiéme année d'ergothérapie 4 ['NRFE de la Réunion. Je
réalise un mémoire de fin d'études sur la thématigque de I'endométriose. Mon objectif est d'investiguer |2
potantiel rile de l'ergothérapeute auprés des femmes attzintes d'endométriose. Votre point de vue en tant que
femmes atteintes d'endométriose me permettrait de préciser et de confirmer mon questionnement, de
comprendre l'impact de la maladie sur votre quotidien et d'identifier vos besoins. Ce guestionnaire dure
environ 10-15 minutes.

1) Quel 4ge avez-vous (en années) 7 *

Réponse courte

2) Depuis quand avez-vous £té diagnostiqué 7 *
Il'y a moins de 7 ans
Il'y a plus de 7 ans

Autre. ..

3) Le diagnostic, a-t-il &té tardif 7 *
- 5i oui, combien de temps ?

Réponse longue
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4) Etes-vous suivi médicalement ?

Qi
Man

Autre..

B} Quel est votre type de traitement 7 *

Traitement médicamentews

Traitement non médicamenteus:

Autre..

6) Sivous avez répondu a la question précédente "traitement non médicamenteux” :

Cuels sont ces traitements non médicamenteux ? Et, &tes vous satisfaites de ces traitements
?

Réponse longue

T) Quelle est votre situation conjugale 7 °

Célibataire
Marigs
Veuve

Divorcee
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o) Avez-vous des enfants 7
- 5i non, avez-vous pour projet d'en avoir 7

Reéponze longue

9) Actuellement, exercez-vous une activité professionnelle 7 *
- Si oui, quelle est la catégorie de votre profession ?

Agriculteurs exploitants

Artisans, commercants et chefs d'entreprise
Cadres et professions intellectuelles supéreurs
Professions intermédiaires

Employés

Quvriers

Mon, je n'exerce pas d'activité professionnelle

Autre...

10} Votre quotidien est-il impacté par I'endométriose 7~
Oui

Mon

1) Quels sont les symptdmes qui impactent le plus votre quotidien 7 *

Réponse longue
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12) Présantez-vous des douleurs ?
- Si vous ne présentez pas de douleurs, vous pouvez vous passer diractement a la question
16.

Qi

Mon

13) O =& localisent vos douleurs de maniére génerale 7

Réponse longue

14) Quelle est lintensiteé de ses douleurs de maniére generale 7
- Vous pouvez, si vous le voulez, décrire les ressentis de vos douleurs dans "autre”, &t
expliquez a quel moment ses douleurs sont plus ou moins intenses.

MNulle

Trés faible
Faible
Moyenne
Grande
Trés grands

Autre..
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15) La douleur vous limite-t-elle dans certaines de vos occupations ?
- 5i oui, pouvez-vous citer les occupations (activités/taches) qui sont les plus impactés, selon
vous 7 (avant et/ou actuellement)

Une occupation :

L'occupation comprend l'ensemble des activités ef taches qu'une personne fait dans sa vie
guotidienne. Les personnes donnent & leurs occupations une structure, une valeur, un sens et
une signification.

Uscoupation permet de joulr de la vie, de contribuer au tissu social de la société, de
s'entretenir, efc.

L es occupations sont regroupees dans des cafégones telles gue - les soins personnels (se
doucher, se colffer, se retourner dans le i, avair des rapports sexuels, dormir, faire les
courses, efc ), les loisirs (se balader, cuisiner, pratiguer un sport, aller au cinéma, rendre
visite & des amis, organiser des repas, efc. ) et la productivité (exercer une profession, falre
du bénévolat, gestion du foyer, s'occuper des enfants, chercher un emploi, etc )

(ACE, 2002).

Réponse longue

16) L'endométriose a-t-elle un impact sur votre santé émotionnelle ?
- Si oui, comment ?

Qi
Man

Autre...

17) Votre santé émotionnelle impacte-t-elle vos occupations ?

- 5i oui, pourquoi ?

Réponse longue
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18) Avez-vous déja trouvé des solutions pour améliorer votre quotidien afin de pouvoir réaliser
vos occupations ?

- Vous pouvez, si vous le souhaitez préciser les solutions trouvées dans "autre”.

Qi
Mon

Autre...

*

19) Etes-vous satisfaite de votre qualité de vie ?
- 3i non, pourgquei ?

Qualite de vie - "l a qualité de wie est définie comme la perception qu'un individu a de sa
place dans la wie, dans le contexte de (z culture et du systéme de valeurs dans lequel il vit, en
relation avec ses objectifs, ses aftentes, ses normes et ses inquigtudes. C'est donc un
concept trés large qui peut étre influence de maniére complexe par la sante physique du
sujet son étaf psychologique et son niveau dindépendance, ses relations sociales et sa
relation aux éléments essentiels de son environnement ” (World Health Organization, 1993)

Réponse longue

20) Actuellement, quels sont vos besoins 7 °

Réponse longue
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21) Connaissez-vous le métier d'ergothérapeute ?

" L'ergotherapeute {Occupational Therapist) est un professionnel de sante, exergant dans les
champs sanitaire, médico-social et social. Collabkorant avec de nombreusx professionnels
(médacins, auxiliaires médicaws, travailleurs sociaux, acteurs de 'enseignement et de la
formation, techniciens de I'habitat...}, il est un intervenant incontournable dans le processus
d'adaptation, de réadaptation et d'intégration sociale des personnes.

Spécialiste du rapport entre I'activité (ou occupation en lien avec la terminologie
internationale désignant 'ergothérapie) et la santé, il méne des actions d'une part pour
prévenir et modifier les activités délétéres pour la santé, et d'autre part pour assurer
I'accés des individus aux occupations gu'ils veulent ou doivent faire et rendre possible
leur accomplissement de fagon sécurisée, autonome, indépendante et efficace. ”
(AMFE, s.d.)

Coui
Mon

Autre..,

22) Avez-vous d&ja rencontré un ergothérapeute pour votre endométriose 7*
- 5i oui, dans quel contexte 7

Réponzse longue

Aprés la section 1 Passer & la section suivante =

Rubrique 2 sur 2

REMERCIEMENTS

* g

Je vous remercie d'avoir répondu @ mon guestionnaire.

Pourrais-jg si besoin vous recontacter pour la suite de mon mémoire ?
- 5i oui, pouvez me donner un contact (nom, prénom, numéro ou adresse mail), s'il vous plait ?

Réponse courte
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Annexe 4 : Tableau des différents types de douleurs liées a ’endométriose

Type de douleur

Définition du type de douleur (ENDOmind, 2019 ; Drabble et al,,
2021).

La dysménorrhée ou
douleurs pelviennes

menstruelles

Ce sont des regles douloureuses dues a une inflammation. Elles sont
considérées comme symptémes de 'endométriose dés lors qu’elle
est « cyclique et revient avec les regles », « elle résiste a un simple
antalgique type paracétamol », et « elle empéche de mener a bien
ses activités quotidiennes (empéche de se lever, de travailler, d’aller
en cours » (EndoFrance, 2023). Ces douleurs menstruelles peuvent

étre associées a d’autres symptomes pelviens cités ci-dessous.

Les douleurs
pelviennes

chroniques

Douleurs dans le bas du ventre en dehors de la période de regle. La
douleur pelvienne peut se située dans I'appareil génital (sur les
ovaires, lors de contractions utérines) ou encore dans les structures

de I'abdomen (vessie, rectum, intestin).

La dyspareunie

Douleur pendant ou apres les rapports sexuels.

Les dysuries

Douleurs urinaires. La personne peut avoir des problemes lors de Ia
miction, subir de nombreuses infections, I’envie d’uriner de maniere

fréquente.

Les dyschésies et les

troubles intestinaux

Douleur pour éliminer les selles, et autres douleurs liées a I'intestin
avec la présence de ballonnements, une alternance entre les types

de selles (diarrhée et constipation).

Douleurs de dos,
d’épaules et aux

membres inférieurs

L’endométriose peut s’assimiler a une lombalgie. Et, elle peut causer

d’importantes douleurs au niveau du membre supérieur et inférieur.
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Annexe 5 : lllustration inspirée du schéma*® sur les constellations de la
douleur, comprenant les types, les schémas et les intensités de la douleur de
Drabble (2021)

Constellation de la douleur

[ Types de douleur ;. N

e Dysménorrhée (douleurs pelviennes menstruelles)

e Douleurs pelviennes non-menstruelles

¢ Dyspareunie (douleur pendant ou aprés un rapport sexuel)

e Dyschésie (douleur a la défécation/a la vidange intestinale) et autres
douleurs intestinales

e Dysurie (douleur a la miction) et autres douleurs liées a la vessie

e Douleur dans le bas du dos

¢ Douleurs aux membres inférieurs, y compris douleurs a l'aine et sciatique

e Douleurs dans le haut du corps, y compris a la poitrine/poumons, aux
seins, au haut du dos et aux épaules

e Maux de tét et migraine

e Douleur durant U'ovulation

e Douleurrénale
kDouleur névralgique f \ )

4 v \ [ % )

Schéma de la douleur:

Cyclique Intensité de la douleur :
Constant / continu / chronique

e . Léger
Aléatoire / intermittent
Modéré
Changement des schémas : _—
Sévere

S’aggrave avec le temps
Constant mais pire pendant la
menstruation

\_ /U J

4% Traduction libre
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Annexe 6 : Schéma résumé : qu’est-ce que I’endométriose ?

ENDOMETRIOSE

« Le développement de tissu
semblable a la muqueuse utérine Fofinas:
en dehors de l'utérus » « Enfloridtisse
_ (OMS, 2023) superficielle

/7 Maladie : \\ ¢ Endométriose profonde
e gynécologique e Endométriose ovarienne
e chronique , e Autres
¢ inflammatoire

\\ y

—— -—/

1,5 a 2,5 millions de femmes concernées par 'endométriose en France
* Plus de femme atteinte a la Réunion qu’en France Métropolitaine

¢

K/‘/ » Diagnostic : RETARD de 7 a 10 ans en moyenne en France
2 ¢ 0 traitement spécifique a 'endométriose

Symptomes

‘“'Q Maladie handicapante au quotidien

Q e Symptdmes les plus courants :
douleurs chroniques et fatigue

chronique

L'ensemble impacte le
quotidien de la femme et

entraine une mauvaise
satisfaction de la qualité de
vie

& 8 o Prise en charge :

LAo ’ multidisciplinaire

Et I'ergothérapeute ?
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Annexe 7 : Enquéte exploratoire 2 aupreés des ergothérapeutes a La Réunion

Rubrique 1 sur 4

Enquéte exploratoire - L'apport d'un
accompagnement ergothérapique aupres
des femmes atteintes d'endomeétriose

Bonjour, je suis Annabelle HOAREAU, étudiante en froisiéme année d'ergothérapie & I'BFE de la Réunion. Je
réalise un mémoire de fin détudes sur la thématigue de l'endométriose. Mon objectif est dinvestiguer le
potentigl réle de 'ergothérapeute auprés des femmes atteintes d'endométriose. Votre point de vue en tant
qu'ergothérapeuts me permetirait de préciser et de confirmer mon guestionnement. Ce guestionnaire dure
environ 3 & 6 minutes.

Aprés la section 1 Passer a la section suivante -

Rubrique 2 sur 4

L'endométriose :

L
.

Selon I'Crganisation Mondiale de la Santé (OMS, 2022), l'endométriose est une maladie gynécologigue
complexe, inflammatoire et chronigue. touchant prés de 10 % des femmes et filles en dge de procréer a
l&chelle mondiale.

L'endométriose se distingue par la présence de tissu endométrial en dehors de la cavité utérine.

Les symptdmes associés & cette maladie sont multiples. Des douleurs aigués sont souvent présentes dans le
bassin, surtout pendant les régles. D'autres femmes ont aussi des douleurs lors des rapports sexuels, pour
défeguer ou uriner, des douleurs pelviennes chronigues, des ballonnements, des nausées, une fafigue
intense, une dépression, de I'anxiaté ou encore des difficultés a tomber enceintes, etc.

Les symptdmes de cette maladie ont alors dimportantes répercussions sur la qualité de vie de ces
femmes, celles-ci caractérisées par un retentissement sur leur vie personnelle, conjugale,
professionnelle et sociale.

J'ai choisi la thématigue de I'endometriose, car, a ce jour, peu d'éfudes et de littérature montrent le potentiel
rile de I'ergothérapie auprés des personnes atteintes d'endométriose, alors que cette maladie induit un impact
sur le guotidien. Parmi les divers professionnels proposés pour le dépistage, évaluation et la prise en charge
interdisciplinaire ainsi que les diverses technigues non-médicamenteuses, par 'HAS en 2017, l'ergothérapeute
n'est pas cité. Or, selon moi, l'ergothérapeute est le professionnel de I'occupation, il fait e lien entre
l'occupation et la santé. || devrait alors avoir une place dans la prise en charge des femmes souffrant
dendométriose, vu limpact sur leur guofidien. C'est pourguoi je cherche & comprendre si nous pourrions
potentiellemant avoir un rile auprés de ce public.
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1) Depuis combien de temps exercez-vous en tant gu'ergotherapeute 7

Moins de 10 ans

Flus de 10 ans

2) Dans quel service/secteur travaillez-vous 7 °

Réponse longue

W

3) Collaborez-vous avec des professionnels de santé tels que
Gynécologue
Sage-femme
Sexologue
Algologue
Mon, je ne collabore avec aucun de ces professionnels

Autre..

4) Sivous collaboraz avec l'un de ces professionnels cités ci-dessus, pouvez-vous préciser le
contexte dans lequel vous collaborez avec lui.

Sivous ne collaborez pas avec l'un d'eux, vous pouvez passer directement a la question 5.

Réponse longue
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Rubrique 3 sur 4

REMERCIEMENTS

¥

Je vous remercie pour votre participation et d'avoir pris le termps de répondre & ce guestionnaire.

Pourrais-je =i besoin vous recontacter pour la suite de mon memoire 7

- 5i oui, pouvez-vous me donner un contact [ nom, prénom, numeéro ou adresse mail), il vous plait
?

Réponse longue

Aprés la section 3 Passer a la section suivante -

Rubrigue 4 sur 4

Bibliographie

¥

OMS. (2023, mars). Endoméiriose. httpsfwwaw who intfrinews-room/fact-shests/detaillendometriosis ?
golid=Cj0rCQunxuCnBhDLARIsAB-co1rCLevpCRVETUG-NogX0QE6.)- raTioax™ mELSsLDITV1I-
QBEfAJUaAHIEAL W wcE

HAS. (2017, décembre). Frise en charge de l'endométriose - Méthode Recommandations pour fa pratique
clinigue. HAS. https: /v has-sante. friupload/docs/application/pdi/2013-
01/prise en charge de lendometriose - recommandations. pdf

Autre...
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Annexe 8 : Exemple de situation d’'une femme atteinte d’endométriose a
travers le MCREO
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Annexe 9 : Affiche destinée a nos partenaires pour faciliter la diffusion de

notre questionnaire

Arenmel 32 0000

Enquéte sur Fimpact de Fendométriose
au quotidien et sur la Qualité de Vie de la femme
atteinte d’endométriose a La Réunion

Qui peut participer> MR Comment participer ?

e Femmes atteintes Remplissez le
d'endométriose (tous guestionnaire en ligne
types d'endométriose via ce QR code ou le

AR .4
1

confondus) i lien ci-dessous.
» Résidant a La Réunion “

g Durée : 15-20 minutes

e Questionnaire anonyme

Du 15/02/2024 au 30/03/2024

https://forms.gle/StABGfcVN2QdvzFrS

Merci par avance pour votre participation !

Pour toutes questions relative a I'étude vous pouvez me contacter a l'adresse suivante :
annabelle.16hoareau@gmail.com

Enqueéte réalisée dans le cadre d'un mémoire de fin d'études d'ergothérapie - IRFE
Par HOAREAU Annabelle
Encadré par Laurie KICHENAPANAIDOU et Chloé LHOMMEDE
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Annexe 10 : Questionnaire a destination des femmes atteintes
d’endométriose a La Réunion

Enquéte sur la Qualité de Vie des femmes atteintes d’endométriose a
La Réunion

Bonjour,
Je me présente, Annabelle HOAREAU, étudiante en troisieme année d'ergothérapie a
'Institut de Formation Régional d'Ergothérapie a La Réunion.

Dans le cadre de mon mémoire de fin d'études pour l'obtention du Dipldme d'Etat (DE)
d’ergothérapeute, je réalise une enquéte. La thématique de mon étude porte une
attention particuliere aux femmes atteintes d'endométrioses a La Réunion.

L'objectif de cette enquéte vise a comprendre comment la maladie affecte votre
quotidien et votre qualité de vie.

Mon questionnaire s'adresse a toutes les femmes atteintes d'endométriose a La
Réunion. Vous n'avez pas besoin de connaitre l'ergothérapie pour répondre a ce
questionnaire. Celui-ci dure environ 15 a 20 minutes.

Ce questionnaire de recherche traite les informations recueillies dans le respect de
l'anonymat et de la confidentialité des données, selon la Loi Jardé et RGPD.

Je vous remercie du temps que vous accorderez a ce questionnaire et pour votre
participation.

Si vous avez des questions, vous pouvez me contacter par mail
annabelle.16hoareau@gmail.com

Ce questionnaire se cléture le 10/04/2024
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ECHANTILLONAGE

1)

2)

3)

Etes-vous une femme diagnostiquée d’endométriose (tous types d’endométriose confondus) ?
e Oui
e Non (fin du questionnaire)
Présentez-vous d’autres pathologies gynécologiques (ex : fibrome utérin, syndrome des ovaires
polykystiques, ...) ?
e  Qui (fin du questionnaire)
e Non
Résidez-vous a La Réunion ?
e Oui

e Non (fin du questionnaire)

RENSEIGNEMENTS SOCIO-ADMINISTRATIFS

1) Quel age avez-vous (en années) ?
..ans
2) Depuis quand avez-vous été diagnostiqué ?
Il'y a moins de 7 ans
Il'y a plusde 7 ans
3) Etes-vous suivi par une équipe pluridisciplinaire ?
Oui
Non
4) Quelle est votre situation conjugale ?
Célibataire
Mariée
Veuve
Divorcé
Autre : ...

5) Avez-vous des enfants ? Si non, avez-vous pour projet d'en avoir ?

6) Actuellement, exercez-vous une activité professionnelle ? Si oui, quelle est la catégorie de

votre profession ?
Agriculteurs exploitants
Artisans, commercants et chefs d'entreprise
Cadres et professions intellectuelles supérieurs
Professions intermédiaires
Employés

Ouvriers
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- Autre : ...

- Non, je n'exerce pas d'activité professionnelle

AUTO-EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE GLOBALE

Définition : « La perception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du
systeme de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes. C’est donc un concept trés large qui peut étre influencé de maniére complexe par la santé
physique du sujet, son état psychologique et son niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation
aux éléments essentiels de son environnement » (OMS, 1993).

1) Comment évaluez-vous votre qualité de vie ? (1 seule réponse possible)

Trés faible

(.

Faible

(|

Ni faible, ni bonne

(|

Bonne

(|

Tres bonne

(|

2) Etes-vous satisfaite de votre qualité de vie ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout
satisfaite

(|

Pas satisfaite

(.

Ni satisfaite, ni
insatisfaite

(.

Satisfaite

(|

Tres satisfaite

(|

3) Ladouleur (physique) vous empéche-t-elle de faire ce que vous avez envie de faire ? (1 seule réponse

possible)
Pas du tout Un peu Modérément Beaucoup Complétement
[ 1 (| (| (|

4) Avez-vous besoin d’un traitement médical pour faire face a la vie de tous les jours ? (1 seule réponse

possible)

Pas du tout Un peu Modérément Beaucoup Complétement
[ [ [ 1 (|

5) Trouvez-vous la vie agréable ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout Un peu Modérément Beaucoup Compléetement
[ (| [ 1 (|

6) Vos croyances personnelles donnent-elles un sens a votre vie ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout

(|

Un peu

(.

Modérément

(.

Beaucoup

(.

Compléetement

(|
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7) Etes-vous capable de vous concentrer dans votre vie de tous les jours ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout

(|

Un peu
[

Modérément

(.

Beaucoup

(.

Complétement

(|

8) Vous sentez-vous en sécurité dans votre vie de tous les jours ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout

(|

Un peu

(|

Modérément

(.

Beaucoup

(.

Complétement

(|

9) Trouvez-vous que votre environnement physique (logement intérieur/extérieur, quartier, ville, région)

est saint ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout

(.

Un peu

(|

Modérément

(|

Beaucoup

(.

Complétement

(|

10) Estimez-vous avoir assez d’énergie au quotidien ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout

(.

Un peu

(|

Modérément

(|

Beaucoup

(|

Complétement

(.

11) Acceptez-vous votre apparence physique ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout

(.

Un peu
[

Modérément

(|

Beaucoup

(|

Compléetement

(.

12) Avez-vous assez d'argent pour satisfaire vos besoins quotidiens ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout

(|

Un peu

(|

Modérément

(.

Beaucoup

(.

Complétement

(|

13) Avez-vous le sentiment d'étre assez informée sur « 'endométriose » pour faire face a la vie de tous les

jours ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout

(|

Un peu

(|

Modérément

(.

Beaucoup

(.

Complétement

(|

14) Avez-vous la possibilité d'avoir et de réaliser des activités de loisirs ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout

(.

Un peu

(|

Modérément

(|

Beaucoup

(.

Complétement

(|
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15) Comment trouvez-vous votre capacité a vous déplacer seule ? (1 seule réponse possible)

Trés mauvaise Mauvaise Ni bonne, ni mauvaise Bonne Trés bonne
J
[ ] ] 1
16) Etes-vous satisfaite de votre sommeil ? (1 seule réponse possible)
Tres insatisfaite Insatisfaite Ni satisfaite, ni Satisfaite Tres satisfaite
insatisfaite
[ [ ] [ ]

17) Etes-vous satisfaite de votre capacité & accomplir vos activités quotidiennes ? (1 seule réponse

possible)

Tres insatisfaite

(.

Insatisfaite

(|

Ni satisfaite, ni
insatisfaite

(|

Satisfaite

(.

Tres satisfaite

(|

18) Etes-vous satisfaite de votre capacité a travailler ? (1 seule réponse possible)

Tres insatisfaite Insatisfaite Ni satisfaite, ni Satisfaite Tres satisfaite
insatisfaite
(| 1 [ [ [
19) Etes-vous satisfaite de vous-méme ? (1 seule réponse possible)
Pas du tout Un peu Modérément Beaucoup Extrémement
[ ] ] ] [

20) Etes-vous satisfaite de vos relations sociales ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout Pas satisfaite Ni satisfaite, ni Satisfaite Trés satisfaite
satisfaite insatisfaite
[ [ [ J [

21) Etes-vous satisfaite de votre vie sexuelle ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout
satisfaite

(|

Pas satisfaite

(|

Ni satisfaite, ni
insatisfaite

(|

Satisfaite

(.

Tres satisfaite

(|
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22) Etes-vous satisfaite du soutien que vous recevez de vos amis ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout Pas satisfaite Ni satisfaite, ni Satisfaite Tres satisfaite
satisfaite insatisfaite
] ] ] [ J

23) Etes-vous satisfaite de I'endroit ol vous vivez ? (1 seule réponse possible)

Pas du tout Pas satisfaite Ni satisfaite, ni Satisfaite Tres satisfaite
satisfaite insatisfaite
] ] ] [ ]

24) Avez-vous facilement acces aux soins dont vous avez besoin pour gérer votre maladie ? (1 seule

réponse possible)
Pas du tout Un peu Modérément Beaucoup Tout a fait
[ ] ] [ [

25) Etes-vous satisfaite de votre capacité a prendre un moyen de transport pour vous déplacer ? (1 seule

réponse possible)
Pas du tout Pas satisfaite Ni satisfaite, ni Satisfaite Tres satisfaite
satisfaite insatisfaite
] ] ] [ ]

26) Eprouvez-vous souvent des sentiments négatifs comme le cafard, le désespoir, I'anxiété ou la
dépression ? (1 seule réponse possible)

Jamais

(|

Parfois

(.

Souvent

(.

Trés souvent

(.

Toujours

(|

AUTO-EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE LIEE A LA DOULEUR

Au cours des 4 dernieres semaines, combien de fois, du fait de votre endométriose ...

1) Vous n'avez pas pu participer a des événements sociaux a cause de la douleur ? (1 seule réponse

possible)
Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
1 (| 1 1 (|

2) Vous n'avez pas pu effectuer des taches ménageres a cause de la douleur ? (1 seule réponse possible)

Jamais

(|

Rarement

(|

Parfois

(.

Souvent

(.

Toujours

(|
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3) Vous avez du mal a vous tenir debout a cause de la douleur ? (1 seule réponse possible)

Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
[ ] ] [ [
4) Vous avez eu du mal a vous asseoir a cause de la douleur ? (1 seule réponse possible)
Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
[ [ 1 [ 1
5) Vous trouvez difficile de marcher a cause de la douleur ? (1 seule réponse possible)
Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
[ ] [ 1 ]

6) Vous avez eu du mal a faire de I'exercice ou a pratiquer les activités de loisirs que vous aimeriez faire a

cause de la douleur ? (1 seule réponse possible)

Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
[ (| (| (. (|
7) Vous avez perdu I'appétit et/ou n'avez pas pu manger a cause de la douleur ? (1 seule réponse
possible)
Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
[ (| (| (. (|

8) Vous n'avez pas pu dormir correctement a cause de la douleur ? (1 seule réponse possible)

Jamais

(|

Rarement

(.

Parfois

(|

Souvent

(|

Toujours

(.

9) Vous avez di vous coucher ou vous allonger a cause de la douleur ? (1 seule réponse possible)

Jamais

(|

Rarement

(|

Parfois

(.

Souvent

(.

Toujours

(|

10) Vous n'avez pas pu faire ce que vous vouliez faire a cause de la douleur ? (1 seule réponse possible)

Jamais

(.

Rarement

(|

Parfois

(|

Souvent

(|

Toujours

(|
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11) Vous vous étes senti(e) incapable de faire face a la douleur ? (1 seule réponse possible)

Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours

(. (. (. (. (.
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IMPACT SUR VOS ACTIVITES DE LA VIE QUOTIDIENNE (partie 1)

Dans chacun des domaines d’activités ci-dessous, les criteres suivants vont étre investigués :

L'importance que vous accordez aux activités
Votre capacité a participer activement a I'activité

( 1 seule réponse possible par ligne )

Tableau des trois domaines d’occupations du MCREO (soins personnels, productivité, loisirs) issu du cours 1

Hygiéne personnelle

Mobilité fonctionnelle

Votre niveau de satisfaction de votre performance suite a la réalisation de I'activité

Vie communautaire

- Se laver

- Se brosser les dents

- S'habiller

- Aller aux toilettes

- Se maquiller

- Se raser

- Entretenir ses ongles

- Avoir des rapports sexuels
- Préparer ses vétements

- Prendre des médicaments
- Dormir

- Doser les activités

- Se retourner dans le lit

- Entrer dans la baignoire et en
sortir

- Monter des escaliers

-Monter dans une
voiture/bus/taxi et en descendre
- Tolérance quant a la station
debout/a la marche

- Conduire un véhicule

- Prendre les transports publics
- Utiliser le téléphone

- Remplir des formulaires

- Faire des courses

PRODUCTIVITE

Travail rémunéré ou non

Gestion du foyer

Travail scolaire

- Chercher un emploi

- Passer des entretiens

- Choisir un emploi

- Travailler le temps prévu

- Gérer des responsabilités
- Apprendre de nouvelles taches
- Tisser des liens avec les
collegues

- Etre ponctuel

- Gérer les probléemes et les
conflits

-Faire I'épicerie

- Prévoir le repas

- Suivre une recette

- Préparer a manger

- Débarrasser la table

- Laver la vaisselle

- Nettoyer la cuisine

- Nettoyer les meubles
- Balayer le plancher

- Faire la lessive

- Repasser

- Faire des petites réparations
- S'occuper des enfants

- Découvrir et manipuler des

objets

- Escalader, lancer des objets,
courir, sauter

- Jouer avec ses amis

- Attendre son tour

- Participer a des sports

- Faire ses devoirs

- Prendre des notes de cours

Activités récréatives paisibles

Loisirs actifs

Vie sociale

- Ecouter de la musigue

- Regarder la télévision, lire des
livres

- Activités manuelles

- Participer a des activités
artistiques/culturelles

- Jouer a des jeux de société

- Pratiquer un sport

- S'occuper d’un animal
domestique

- Aller au cinéma/théatre

- Aller au restaurant

- Sortir dans des bars

- Conduire

- Aller au parc/plage/terrain de
jeux

- Assister a des services religieux
- Prendre des cours

- Aller a la bibliotheque

- Voyager

- Assister a des événements

- Rendre visite @ des amis/famille
- Converser au téléphone

- Assister a des fétes

- Organiser des fétes

- Planifier des rencontres sociales
- Assister a des réunions de
groupe

de M. Bourrel en 2022
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b) SOINS PERSONNELS

Importance

<

Hygiene personnelle (se laver, s’habiller, aller aux toilettes,

)

Mobilité fonctionnelle (se retourner dans le lit, monter les
escaliers, rester debout, ...)
Vie communautaire (Conduire, prendre des transports, ...)

Capacité

Hygiene personnelle (se laver, s’habiller, aller aux toilettes,

..)

Mobilité fonctionnelle (se retourner dans le lit, monter les
escaliers, rester debout, ...)
Vie communautaire (Conduire, prendre des transports, ...)

Satisfaction

Hygiene personnelle (Conduire, prendre des transports, ...)

Mobilité fonctionnelle (se retourner dans le lit, monter les
escaliers, rester debout, ...)
Vie communautaire (Conduire, prendre des transports, ...)
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c) PRODUCTIVITE

a) Pouvez-vous évaluer I'importance que vous portez aux activités de productivité
sur une échelle de 1 3 10.

Vous pouvez répondre a "Travail rémunéré ou non" si vous travaillez ou souhaitez travailler.
Vous pouvez répondre a "Travail scolaire" si vous étes étudiante.

Si l'une de ces deux cases ne correspond pas a votre parcours, vous ne répondez pas.

Importance
. 0l
ke o/
Pas du tout Extrémement

important important

4 5 . 4 Bl ] 14

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Travail rémunéré ou non (chercher un emploi,
travailler le temps prévu, passer des entretiens,

)

Gestion du foyer (préparer a manger, laver la
vaisselle, faire les taches ménageres, s’occuper
des enfants, ...)

Travail scolaire (faire ses devoirs, prendre des
notes de cours, jouer avec ses amis, ...)

b) Pouvez-vous évaluez votre capacité a participer et a réaliser ses activités de
productivité sur une échellede 13 10?

Capacité
S\
04 \ - ’
\.' " Parfaifement

pabl
Pas copable o -

Travail rémunéré ou non (chercher un emploi,
travailler le temps prévu, passer des entretiens,

...)

Gestion du foyer (préparer a manger, laver la
vaisselle, faire les taches ménageres, s’occuper
des enfants, ...)

Travail scolaire (faire ses devoirs, prendre des
notes de cours, jouer avec ses amis, ...)

c) Etes-vous satisfaite de la maniére dont vous réaliser et vous participer a vos
activités de soins personnels, en cotant votre niveau de satisfactionde 1a 10 ?
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Satisfaction

Pas content __—
L —=2—3 4 5 6 7

T

1

content

5 |6

10

Travail rémunéré ou non (chercher un emploi,
travailler le temps prévu, passer des entretiens,

)

Gestion du foyer (préparer a manger, laver la
vaisselle, faire les taches ménageres, s’occuper
des enfants, ...)

Travail scolaire (faire ses devoirs, prendre des
notes de cours, jouer avec ses amis, ...)

d) LOISIRS

Importance

-
~
-~

Pas du tout
important =

-

10

Activités récréatives paisibles (regarder la télévision, faire des
activités manuelles, participer a des activités, ...)

Loisirs actifs (pratiquer un sport, aller au restaurant, aller au
cinéma, ...)

Vie sociale (assister a des fétes, planifier des rencontres
sociales, rendre visite a des amis, ...)

Capacité

10

Activités récréatives paisibles (regarder la télévision, faire des
activités manuelles, participer a des activités, ...)

Loisirs actifs (pratiquer un sport, aller au restaurant, aller au
cinéma, ...)

Vie sociale (assister a des fétes, planifier des rencontres
sociales, rendre visite a des amis, ...)
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Satisfaction

Pas content __— Trés content
L b= 4 5 6 7 8 9 1

112|3|4|5|6]7|8 |9 |10

Activités récréatives paisibles (regarder la télévision, faire des
activités manuelles, participer a des activités, ...)

Loisirs actifs (pratiquer un sport, aller au restaurant, aller au
cinéma, ...)

Vie sociale (assister a des fétes, planifier des rencontres
sociales, rendre visite a des amis, ...)

e) Quels sont les domaines d’occupation (soins personnels/ productivité/ loisirs) qui ont été les
plus impactés a la suite de votre maladie ? (1 seule réponse possible par ligne)

Classez de 1 a 3, du moins impactés au plus impactés.

Soins personnels Productivité Loisirs

N

f)  Pouvez-vous expliquer le choix de cet ordre ?
(Réponse courte,............

IMPACT SUR VOS ACTIVITES DE LA VIE QUOTIDIENNE (partie 2)

Dans cette partie, vous allez devoir décrire les 5 activités qui vous sont importantes et problématiques au
quotidien, suite a votre expérience de la maladie.

1) Citez une premiére activité problématique
e Réponse courte .....
a) Etes-vous impliquée dans cette premiére activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours

(. (. (I (.

b) Etes-vous motivée dans cette premiére activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours

(|

(.

(|

(|

c) Actuellement participez-vous encore a cette premiere activité ?

Jamais

(|

Parfois

(.

Souvent

(I

Toujours

(|
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2)

Citez une seconde activité problématique
e Réponse courte .....
a) Etes-vous impliquée dans cette seconde activité ?

Jamais Parfois Souvent Toujours
] [ ] [
b) Etes-vous motivée dans cette seconde activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
] [ ] ]
c) Actuellement participez-vous encore a cette seconde activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
[ [ [ ]
3) Citez une troisieéme activité problématique
e Réponse courte .....
a) Etes-vous impliquée dans cette troisiéme activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
] [ ] [
b) Etes-vous motivée dans cette troisiéme activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
] [ ] [
c) Actuellement participez-vous encore a cette troisiéme activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
[ [ [ ]
4) Citez une quatriéme activité problématique
e Réponse courte .....
a) Etes-vous impliquée dans cette quatriéme activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
[ ] [ ]
b) Etes-vous motivée dans cette quatriéme activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
] [ ] [
c) Actuellement participez-vous encore a cette quatrieme activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
] [ ] ]
5) Citez une cinquiéme activité problématique
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e Réponse courte .....

a) Etes-vous impliquée dans cette cinquiéme activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
1 (| ] 1
b) Etes-vous motivée dans cette cinquiéme activité ?
Jamais Parfois Souvent Toujours
[ 1 [ 1

c) Actuellement participez-vous encore a cette cinquiéme activité ?

Jamais

(.

Parfois

(|

Souvent

(I

Toujours

(.

| Commentaires libres |

Actuellement, quelles sont vos besoins ? (Réponse courte) : .....

| Fin du questionnaire — Remerciements |

Je vous remercie pour votre participation a cette enquéte. Vos réponses me permettront de mieux comprendre.

| Références |

e Bourrel, F. (2022). Cours 1: Modeéle Canadien du Rendement et de I’'Engagement Occupationnel
[Diapositives]. IRFE de la Réunion.

e  World Health Organization. (1993). Study protocol for the World Health Organization project to develop
a Quality of Life assessment instrument (WHOQOL). Qual Life Res, 2(2), 153-9. Study protocol for the
World Health Organization project to develop a Quality of Life assessment instrument (WHOQOL) -
PubMed (nih.gov)
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Annexe 11 : Tableau des cotations et interprétations des outils d’évaluations

WHOQOL-
BREF

Cet outil comprend 4 domaines de qualité de vie : la santé physique (1), la
psychologique (2), les relations sociales (3) et I'environnement (4).

La cotation de cet outil est la suivante :

Les 26 questions sont cotées sur une échelle a 5 niveaux (de 1a 5) :
e 1=1,2=2,3=3,4=4,5=5
e Sauf Q3, Q4 et Q26 car ce sont des phrases négatives : 1=5, 2=4, 3=3,
4=2,5=1
Le score de chaque domaine sera évalué et classé dans une grille spécifique,
ou apparait le score total et les scores transformés du WHOQOL sur 20 ou
100.

EHP-30

Cet outil comprend 5 domaines. En rapport a notre étude, nous ciblons le
domaine de la « douleur ». La cotation de I'outil se fait sur une échelle a 5
niveaux (de 1 a 5). L’échelle est notée de 0 a 100, ou 0 indique le meilleur
état de santé jusqu’a 100 le pire état de santé.

MCRO

L'importance, le rendement occupationnel et la satisfaction, se font par une
auto-évaluation sur une échelle de 1 a 10.

Lorsque la personne interrogée a coter chacun de ces trois domaines, nous
pouvons calculer les scores totaux. Pour calculer le score total, nous
reprenons les scores totaux du rendement ou de la satisfaction divisée par
le nombre d’occupations/activités citées comme problématiques.

Afin d’évaluer 'engagement occupationnel, nous avons créé un seuil. Celui-
ci se compose de 2 catégories :

Femme La femme attribue une note égale ou supérieure a 6 sur
engagée 10 concernant son rendement dans I'activité.

Femme La femme attribue une note inférieure a 6 concernant son
désengagée | rendement dans |'activité.
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Annexe 12 : Calendrier des diffusions

28/01/2024 Finalisation de la construction de notre questionnaire.

29/01/2024 au | Envoie de notre questionnaire auprés de 5 personnes lambdas et collecte
04/02/2024 des retours.

0/02/2024 au Modifications de notre questionnaire basées sur les retours du pré-test.
08/02/2024

09/02/2024 Commission des protocoles : échange sur la validation de Uoutil avec notre

formatrice référente et notre directrice scientifique. Avis favorable.

14/02/2024 Contacte des partenaires pour informer d la diffusion de notre
questionnaire.

15/02/2024 Lancement de notre questionnaire : diffusion en ligne et envoie par courriel
aux différents partenaires.

15/02/2024 au | Période de récolte des données.

15/03/2024

15/03/2024 au | Période de récolte des données. Relance de notre questionnaire si inférieur

18/03/2024 a 30 répondants.

10/04/2024 Fin de diffusion de notre questionnaire
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Annexe 13 : Caractéristiques socio-administratives des femmes atteintes
d’endométriose a La Réunion

Total des participantes
N=32
Caractéristiques socio-administratives \ Valeurs
Age (ans)
e Enannée | 31.31 [18-47]
Durée de la maladie (date de diagnostic)
e |lyamoinsde 7 ans 24 (75%)
e llyaplusde7ans 8 (25%)
Prise en charge par une équipe pluridisciplinaire
e Oui 9 (28%)
e Non 23 (72%)
Situation conjugale
e (Célibataire 12 (37,5%)
e En couple (non mariée) 18 (56,2%)
e Mariée 1(3,1%)
e Pacsée 1(3,1%)
Statut Parental
e Qui, j’ai des enfants. 15 (46,8%)
e Non, je n'ai pas d'enfants. C'est un 13 (40,6%)
projet.
e Non, je n'ai pas d'enfants. Pas de 1(3,1%)
projet.
e Non 3(9,3%)
Catégories professionnelles
e Agriculteurs exploitants 2 (6,2%)
e Cadres et professions intellectuelles 6 (18,7%)
supérieurs
e Employés 8 (25%)
e Professions intermédiaires 2 (6,2%)
e Non, je n'exerce pas d'activité 7 (21,8%)
professionnelle
e Non, je suis encore en étude 7 (21,8%)
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Annexe 14 : « Boite a moustache » des scores moyens de qualité de vie selon
les quatre domaines du WHOQOL-BREF

100
»
80 .
&0
40

20 [

Score de qualité de vie (en %)

C1 Dz 03 D4

Domaine de la qualité de vie WHOQOL-BREF
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Annexe 15 : « Boite a moustache » de la relation entre les domaines de

qualité (D1 et D4), p-valeur des autres domaines (D2-D3) et le rendement

occupationnel dans les trois domaines d’occupations.

90 P>0,4
80
70
5 eo
50
40
30
oul NON
Rendement

*: significatif au niveau alpha=0,05

P>0,2
90

80 L

0

60

D4

50

40

30
oul

Rendement
*: significatif au niveau alpha=0,05

NON

P>0,3

80
70
60
50
40
oul NON

Rendement _1

[n}]

*: significatif au niveau alpha=0,05

P<0,01*

D4

Rendement _1

*: significatif au niveau alpha=0,05

P>0,1

90
30
70
60
50

40

D1

30
NON oul

Rendement _2

*: significatif au niveau alpha=0,05

P>0,2

Rendement _2

*: significatif au niveau alpha=0,05

oul

Autres domaines (D2 et D3) :

D2 D3
p>0,5 p>0,4
p<0,3 p>0,4
p>0,3 p>0,1
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Annexe 16 : Analyse par domaines d’occupations et questions sur la qualité

de vie (WHOQOL-BREF et EHP-30)

SOINS PERSONNELS

Femmes

Femmes désengagées

a cause de la douleur ? »
1=Toujours — 5=Jamais

engagées (n=16) (n=16) P valeur
Moyenne (E-T) Moyenne (E-T)
Q17 (W-B) : « Etes-vous satisfaite
de votre capacité a accomplir vos
activités quotidiennes ? » 2,9(1,1) 2,5(1,2) 0,14
1=Trés insatisfait — 5=Tres
satisfaite
Q10 (EHP-30) : « Vous n'avez pas
E)u faire ce que vous vouliez faire 2.7(1.2) 25 (1,1) 0,36
a cause de la douleur ? »
1=Toujours — 5=Jamais
Q11 (EHP-30) : « Vous vous étes
senti(e) incapable de faire face a 27 (1,3) 26 (1,2) 0,38
la douleur ? »
1=Toujours — 5=Jamais
PRODUCTIVITE
Femmes Femmes désengagées
engagées (n=12) (n=20) P valeur
Moyenne (E-T) Moyenne (E-T)
Q17 (W-B) : « Etes-vous satisfaite
de votre capacité a accomplir vos
activités quotidiennes ? » 3,3 (0,8) 2,4 (1,2) 0,02*
1=Tres insatisfait — 5=Tres
satisfaite
Q10 (EHP-30) : « Vous n'avez pas
;‘ou faire ce que vous vouliez faire 2.9(1,2) 2.4 (1,1) 0,12
a cause de la douleur ? »
1=Toujours — 5=Jamais
Q11 (EHP-30) : « Vous vous étes
senti(e) incapable de faire face a 28(13) 25(1,2) 0,25
la douleur ? »
1=Toujours — 5=Jamais
* . significatif au niveau alpha=0,05
LOISIRS
Femmes Femmes désengagées
engagées (n=14) (n=18) P valeur
Moyenne (E-T) Moyenne (E-T)
Q17 (W-B) : « Vous n'avez pas pu
faire ce que vous vouliez faire a
cause de la douleur ? » 3,3(0,9) 2,3(1,1) 0,005*
1=Tres insatisfait — 5=Tres
satisfaite
Q10 (EHP-30) « Vous n'avez pas
pu faire ce que vous vouliez faire 29(1,1) 23(11) 0,08
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Q11(EHP-30) : « Vous vous étes
senti(e) incapable de faire face a
la douleur ? »

1=Toujours — 5=Jamais

3,1(1,1)

2,3(1,2)

0,03*

* . significatif au niveau alpha=0,05
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Annexe 17 : La relation entre la « qualité de vie liée a la douleur (EHP-30) » et
le « rendement occupationnel » chez les deux groupes femmes « engagées »
et « désengagées ».

P>0,5*
90
80
70
3
& 60
T
]
50
40
30
oul NON
Rendement

* . non significatif au niveau alpha >0,05

P>0,2*

920
30
70
50
40
30
oul NON

Rendement _1

EHP30
=

*: non significatif au niveau alpha >0,05

P>0,1*
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Rendement _2

EHP30
3]

* : non significatif au niveau alpha >0,05
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Annexe 18 : La relation entre « I'importance » percue par la femme atteinte
d’endométriose a La Réunion dans ses occupations et « son rendement » et/ou
« sa satisfaction occupationnelle »

[ SOINS PERSONNELS |  PRODUCTIVITE LOISIRS
IMPORTANCE
Vs p<0,001* p<0,019* p<0,001*
RENDEMENT
IMPORTANCE
Vs p<0,002* p<0,001* p<0,001*
SATISFACTION

* : significatif au niveau alpha=0,05

Annexe 19 : Analyse linéaire de la relation entre satisfaction et rendement dans
les trois domaines d’occupations

p<0,001*

Moyenne satisfaction : loisir:

# significatif au niveau alpha=0,05  Moyenne rendement: loisirs

MOYEHI"IE satisfaction : soins personne\s

Moyenne rendement : soins personnels

*: significatif au niveau alpha=0,05
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Annexe 20 : Le parcours de soins et la qualité de vie des femmes atteintes

d’endométriose (EndoFrance, 2024)

UN PARCOURS DE SOIN POUR UNE

MEILLEURE QUALITE DE VIE

g endoFrance vous accompagne a chaque étape de votre parcours de soin.
STRATEGIE DE PRISE EN CHARGE
1. DIAGNOSTIC ¢ = 2.PRISE EN CHARGE
- 1% et 2° avis _: _ - Staff pluridisciplinaire
- Imagerie médicale = z - Traitement hormonal
- Suivi médecin référent % i -PMA
- Evaluation et suivi % - Chirurgie
%, & - Evaluation et suivi
\ EDUCATION THERAPEUTIQUE
DU PATIENT" (ETP)
3. SOINS DE SUPPORTS
- Relaxation/Yoga - Kinésithérapie
- Algologie - Acupuncture
- CETD™ - Evaluation et suivi
- Osthéopathie

‘EndoFrance a co-construit le 1 programme ETP spécifique a I'endométriose en 2016
avec le CHU de Montpellier « Mieux vivre avec 'endométriose ».

“Centre d'évaluation et de traitement de la douleur
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ABSTRACT

Influence of occupational disengagement on quality of life in women with endometriosis

on Reunion: The potential role of the occupational therapist

Introduction: Endometriosis is a gynecological disease widespread in Reunion. Many chronic
pain symptoms associated with endometriosis affect the quality of women’s lives. Indeed, the
impact of pain leads to decrease or even a restriction of participation which can limit their
engagement in activities of daily life. However, the person needs to act and engage in activities
to support their health and well-being. Currently, occupational therapist, occupational

professional, are not included in the supporting women with endometriosis.

Objective: This study aims to assess the impact of pain on quality of life and occupational
engagement of women with endometriosis in Reunion, and illustrate the role of the

occupational therapist.

Methods: A quantitative approach was used, in which 32 women, diagnosed with
endometriosis and living in Reunion, were able to self-assess their overall quality of life (via
the WHOQOL-BREF) their pain-related quality of life (via the EHP-30) and their occupational

engagement (via the MCRO), through an online questionnaire.

Results: Results bring forward that a majority of Reunionese women affected with
endometriosis have a low quality of life due to pain which tends to limit their involvement in
activities that are important to them. The decrease in their performance, particularly in the
areas of leisure and productivity, is one of the principal reasons for this. Occupational
therapists can help by providing intervention programs focused on pain management and

occupational performance.

Conclusion: Endometriosis has a considerable impact on occupational performance, affecting
women's ability to remain engaged and satisfied with their lives. The contribution of

occupational therapy is clearly needed to improve their daily lives.

Key words : Role of the occupational therapist - Endometriosis in women on Reunion - Pain

- Quality of life - Occupational engagement
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RESUME

Linfluence du désengagement occupationnel sur la qualité de vie des femmes atteintes

d’endométriose a La Réunion : Le potentiel réle de I'ergothérapeute

Introduction : I'endométriose est une maladie gynécologique répandue a La Réunion. De

nombreux symptomes douloureux chroniques associés a 'endométriose altérent la qualité de
vie de ces femmes. En effet, I'impact de la douleur entraine une diminution voire une
restriction de participation pouvant limiter leur engagement dans les activités de vie
guotidienne. Or, une personne a besoin d’agir et de s’engager dans des activités, pour soutenir
sa santé et son bien-étre. A I'heure actuelle, I'ergothérapeute, professionnel de I'occupation,

n’est pas sollicité dans 'accompagnement des femmes atteintes d’endométriose.

Obijectifs : cette étude vise a évaluer I'impact de la douleur sur la qualité de vie et sur
I'engagement occupationnel des femmes atteintes d’endométriose a La Réunion, dans le but

de démontrer le réle de I'ergothérapeute.

Méthode : une approche quantitative a été utilisée, dans laquelle 32 femmes, diagnostiquées
de 'endométriose et résidant a La Réunion, ont pu auto-évaluer leur qualité de vie globale (via
le WHOQOL-BREF), leur qualité de vie liée a la douleur (via 'EHP-30) et leur engagement

occupationnel (via la MCRO), par le biais d’un questionnaire en ligne.

Résultats : Les résultats de cette étude mettent en avant qu’une majorité des femmes
réunionnaises atteintes d’endométriose montre une faible qualité de vie liée a la douleur
tendant a limiter leur engagement dans les occupations qui leurs sont importantes. La
diminution de leur rendement, notamment dans les domaines de loisirs et de productivité, est
l'une des premieres causes. Lergothérapeute peut jouer un réle clé dans la proposition de
programme d’intervention ciblé sur la gestion de la douleur pour favoriser le rendement

occupationnel.

Conclusion : U'endométriose exerce un impact important sur le rendement occupationnel,
compromettant la capacité des femmes a rester engagée et a étre satisfaite de leur vie.
L'apport complémentaire de I'ergothérapie se voit évident et nécessaire pour améliorer leur
quotidien.

Mots-clés : Role de I'ergothérapeute— Endométriose chez les femmes a La Réunion -
Douleur- Qualité de vie - Engagement occupationnel
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