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Par délibération en date du 3 mars 1967, la faculté a arrété que les opinions émises dans les
dissertations qui lui seront présentées doivent étre considérées comme propres a leurs auteurs

et qu’elle n’entend leur donner aucune approbation ni improbation.
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ABREVIATIONS :

AINS : Anti Inflammatoire Non Stéroidiens

AMM : Autorisation de Mise sur le Marché

ANAES : Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé
ASRM : American Society for Reproductive Medicine

CNGOF : Collége National des Gynécologues et Obstétriciens de France
COP : Contraception (Estroprogestative

DES : Diplome d’Etudes Spécialisées

EVA : Echelle Visuelle Analogique de la douleur

GEU : Grossesse Extra-Utérine

GnRHa : Analogues de la GnRH

GPRD : base de données de la recherche en médecine générale du Royaume-Uni
INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques
NP (1 a4) : Niveau de Preuve (1 a 4)

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

THS : Traitement Hormonal Substitutif
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[/INTRODUCTION

L’endométriose est une pathologie chronique fréquente causée par la présence de tissu

endomeétrial en dehors de la cavité utérine.

Sa prévalence est estimée a environ une femme sur dix, mais n’est pas connue en population
générale et est probablement sous-évaluée. En effet, le diagnostic de certitude reste
actuellement histologique et les études épidémiologiques se sont basées sur des populations

hospitalieres ou spécifiques, biaisant les chiffres retrouvés (1).

Cette pathologie est multiforme mais se caractérise principalement par des douleurs de régles

(dysménorrhées) et une infertilite.

Le délai diagnostique selon les études serait de 4 a 14 ans (2), avec des conséquences sur

I’évolution de la maladie.

Dans certaines formes, ’endométriose est une pathologie trés invalidante avec un
retentissement important sur la qualité de vie des patientes, tant sur le plan personnel que
professionnel. Ceci représente donc un enjeu de santé publique, avec un co(t total estimé a 9,5
millions d’euros par an (3), et une moyenne de 33 jours d’arrét de travail par an et par femme

atteinte d’endométriose selon I’'INSEE.

Compte tenu de la fréquence de la maladie, du délai diagnostique, et de son co(t sociétal, il
nous a semblé nécessaire de nous intéresser au dépistage de ’endométriose par les médecins

généralistes, qui sont les médecins de premier recours, toutes pathologies confondues.
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11/ GENERALITES

A. Dépistage

Comme nous allons nous intéresser au dépistage de 1’endométriose, nous allons d’abord

rappeler la définition du dépistage ainsi que ses criteres.

Selon 1’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en 1970, le dépistage consiste a identifier
présomptivement, a ’aide de tests, d’examens ou d’autres techniques, appliqués de facon

systématique et standardisée, les sujets atteints d’une maladie ou d’une anomalie passée jusque-

la inapercue. (4)(5)(6)

Le dépistage concerne une population supposée exempte de la pathologie et permet de
distinguer les personnes probablement atteintes de la maladie de celles qui en sont

probablement exemptes. Il n’a pas pour objet de poser un diagnostic.
Il existe différents types de dépistage : (5)

- Le dépistage systématique ou « de masse » qui concerne 1’ensemble de la population,
ou une population particuliére sur critére d’age ou de sexe selon la pathologie, mais il
reste considéré comme « généralisé » a I’ensemble de cette population.

- Le dépistage ciblé ou sélectif : la population recrutée est sélectionnée sur des critéres
préalablement définis (facteurs de risque mis en évidence par des études contrdlées).

- Le dépistage organisé : la population est recrutée dans la communauté. Le dépistage est
proposé dans le cadre de campagnes de dépistage et il s’appuie sur la participation
volontaire des sujets.

- Le dépistage opportuniste : la population est recrutée pour le dépistage lors d’un recours
aux soins (hospitalisation, visite médicale, centres de santé ou de dépistage, médecine
du travail).

- Le dépistage multiple : il consiste en la recherche simultanée de plusieurs affections par

I’utilisation simultanée de plusieurs tests de dépistage.

Les dix principes établis par I’OMS en 1970 pour la mise en ceuvre du dépistage d’ une maladie

étaient les suivants (6) :

- La maladie dont on recherche les cas doit constituer une menace grave pour la santé

publigue.
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- Un traitement d’efficacit¢é démontrée doit pouvoir étre administré aux sujets chez
lesquels la maladie a été decelée.

- Il faut disposer de moyens appropriés de diagnostic et de traitement.

- La maladie doit étre décelable pendant une phase de latence ou au début de la phase
clinique.

- Il doit exister une épreuve ou un examen de dépistage efficace.

- L’¢épreuve utilisée doit étre acceptable pour la population.

- L’histoire naturelle de la maladie doit étre bien connue, notamment son évolution de la
phase de latence a la phase symptomatique.

- Le choix des sujets qui recevront un traitement doit étre opéré selon des criteres
préétablis.

- Le colt de la recherche des cas (y compris les frais de diagnostic et de traitement des
sujets reconnus malades) ne doit pas étre disproportionné par rapport au codt global des
soins médicaux.

- Il faut assurer la continuité d’action dans la recherche des cas et non la considérer

comme une opération exécutée « une fois pour toutes ».
Ces critéres ont été actualisés en 2004 par I’ANAES (5). Les principaux sont cités ci-dessous :

- Les répercussions de la maladie sur I’individu et la société doivent avoir été mesurées
(en termes de morbidité/mortalité, d’impact socio-économique).

- L’épidémiologie et I’histoire naturelle de la maladie doivent étre suffisamment connues
(y compris le développement de la maladie du stade latent au stade déclaré).

- Toutes les interventions de prévention primaire colt-efficaces doivent, autant que
possible, avoir été mises en ceuvre.

- Un test de dépistage simple a mettre en ceuvre, fiable, reproductible et valide doit étre
disponible.

- Letest doit étre acceptable par la population.

- Un accord est nécessaire dans la communauté scientifique sur les investigations
diagnostiques a poursuivre chez les personnes dont le test est positif et sur les choix
disponibles pour ces individus.

- Une intervention doit étre efficace pour les patients identifiés précocement, avec la
preuve que I’intervention plus précoce apporte de meilleurs résultats que 1’intervention

plus tardive.
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- L’efficacité du programme de dépistage sur la réduction de la mortalité ou la morbidité
doit étre prouvée par des essais controlés randomisés de haute qualité, ou faire I’objet
d’un consensus international.

- Les avantages du programme de dépistage doivent dépasser les inconvenients (causes
par le test, les proceédures diagnostiques et les interventions).

- Afin d’assurer la participation optimale de la population cible, la meilleure information
possible devrait étre largement diffusée. Des programmes de sensibilisation devraient
étre organisés a la fois pour la population cible et les professionnels de la santé.

Les critéres pour un dépistage de masse de I’OMS en 1970 et de ’ANAES en 2004 sont
semblables, et nous le verrons, ne peuvent pas s’appliquer a I’endométriose, de par les

caractéristiques de cette maladie (7). La question d’un dépistage ciblé se pose alors.
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B. Endométriose

1) Définition

L’endométriose est définie par la présence de tissu endométrial en dehors de I'utérus. Sa

définition est histologique et se fait par biopsies lors dune ceelioscopie.

L’utérus se situe a I’intérieur de la cavité¢ abdominale, reposant sur la vessie. Il est composé de
deux tissus, le myometre ou muscle utérin, tapissé sur sa face interne par I’endométre, comme

illustré dans la Figure 1.

L’endométre est régi par les variations hormonales au cours du cycle menstruel (Figure 2). Il
s’épaissit lors de la phase lutéale apres [’ovulation, sous I’action de la progestérone, afin de
créer un environnement propice a I’implantation d’un embryon en cas de fécondation. S’il n’y
a pas de fécondation, le taux de progestérone diminue et entraine la désagrégation de
I’endométre, les menstruations, au début de la phase folliculaire, signant le début d’un nouveau

cycle.

Structure de |'utérus

Trompe de Fallope

Ligament
utéro-ovarien

Endomeétre

Ovaire

Myometre Col de l'utérus

Périmétrium

Figure 1 : Anatomie de I'appareil génital féminin
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Figure 2 : Schéma des variations au cours du cycle menstruel

2) Physiopathologie

Il existe trois types d’endométriose selon sa localisation :

- L’endométriose superficielle (ou péritonéale) : définie par la présence d’implants
d’endometre ectopiques localisés a la surface de la paroi abdominale.

- L’endométriome ovarien : sorte de kyste endométriosique, aux dépends de 1’ovaire,
mais qui reste trés rarement isolé et lorsqu’il est retrouvé impose une recherche d’autres
localisations. (8)

- L’endométriose profonde (ou sous-péritonéale) : se définit par des lésions infiltrées a
plus de 5 mm sous la surface du péritoine, pouvant toucher ainsi la musculeuse des
organes abdomino-pelviens : ligaments utérosacrés, cul-de-sac vaginal postérieur,

vessie, uretére et/ou tube digestif.

La physiopathologie de I’endométriose reste encore mal connue. C’est une maladie multiforme,
multifactorielle, résultant de 1’action combinée de facteurs génétiques, environnementaux, et

de facteurs liés aux menstruations (7).
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Plusieurs théories ont été soumises dans la littérature pour expliquer la physiopathologie de

I’endométriose.

Tout d’abord la plus décrite, la théorie rétrograde ou théorie de Sampson, suggérant qu’une
partie du flux menstruel s’écoulerait de fagon rétrograde, atteignant ainsi la cavité abdominale
par les trompes de Fallope, et des cellules endométriales s’implanteraient alors sur le péritoine
et les ovaires. Cependant, la majorité des femmes présenteraient ces menstruations rétrogrades
(9), elles deviendraient pathologiques dans I’endométriose car elles persisteraient apres les

menstruations.

La théorie métaplasique, elle, propose que la présence de dépots d’endométriose dans la cavité
abdominale serait expliquée par une origine embryologique commune des différents tissus
(péritoine, épithélium ovarien, canaux de Muiller) qui se transformeraient par métaplasie en

cellules endométriales.

La théorie des résidus mdllériens suppose que des résidus embryonnaires mullériens se
trouveraient au niveau du péritoine et seraient stimulés par les sécrétions endogénes ovariennes

lors de la ménarche.
La théorie génétique expliquerait une histoire familiale d’endométriose.

Enfin, des disséminations de tissu endomeétrial lors de chirurgies gynécologiques ont également
été décrites (10). Elles pourraient expliquer des localisations ectopiques d’endométriose

(cicatrices de césarienne par exemple).

3) Epidémiologie

La prévalence de 1’endométriose dans la population féminine générale est estimée a environ
une femme sur dix. Cependant, cette estimation differe selon les études, selon que ces dernieres
aient été réalisées en ville ou a ’hopital, sur une population ciblée ou non. La prévalence varie,
par exemple, de 1,5%, a plus de 70% dans des études hospitalieres en chirurgie gynécologique
chez des femmes présentant des douleurs pelviennes chroniques (8)(11)(12). Le chiffre de 10%
a été retenu comme se rapprochant le plus de la réalité, en notant qu’une partie des femmes

présentant des Iésions (de 3 a 45% (13)(14)(15)), serait asymptomatique et fertile.

L’endométriose concernerait environ un tiers des femmes infertiles (15a 70 % selon les études

(1)(16)(17)).
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4) Diagnostic

Comme nous I’avons vu précédemment, le diagnostic de certitude de I’endométriose est
histologique et nécessite donc une chirurgie afin de réaliser des biopsies. Toutefois, le
professionnel de santé peut émettre I’hypothése d’une endométriose des 1’interrogatoire selon

les symptomes et facteurs de risques présentes.

L’endométriose n’est pas forcément symptomatique, il est donc conseillé de ne la rechercher
qu’en cas de symptdomes séveres, de symptomes évocateurs d’une endométriose profonde
(dyspareunies profondes intenses, douleur a la défécation, symptémes digestifs ou urinaires

cataméniaux) ou en cas de suspicion d’infertilité.

Les symptdmes principaux cités dans la littérature sont les dysménorrhées intenses, les

dyspareunies et I’infertilité.

5) Examen physique

L’examen physique dépend de I’expertise du praticien en gynécologie, il est trés souvent normal

mais permet parfois d’identifier des lésions spécifiques de I’endométriose (8).

A la palpation, le clinicien peut percevoir au toucher vaginal des nodules au niveau des
ligaments utérosacrés ou du cul-de-sac de Douglas, une douleur a la mise en tension des
ligaments utérosacrés par la mobilisation utérine a la palpation bi-manuelle, ou des annexes

fixées dans le cadre d’endométriose trés évoluée avec un clinicien expérimenté. (2)

Il existe trois types de 1ésions d’endométriose superficielle qui sont évolutives et se fibrosent

au fil des cycles :

- Des lésions rouges qui sont des Iésions débutantes, inflammatoires et forment des
implants vascularisés qui peuvent saigner lors des menstruations.

- Des lésions bleutées ou noires qui sont évolutives avec une part inflammatoire et
vasculaire moindre.

- Des lésions blanches, moins actives, qui ont une part de fibrose importante et une

vascularisation pauvre. Elles vont former des Iésions cicatricielles péritonéales.
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A T’examen au spéculum, on peut observer essentiellement les 1ésions bleutées (Figure 3).

Figure 3 : Lésions bleutées a [’examen au spéculum

6) Sévérité de I’endométriose

L’évaluation de la sévérité de I’endométriose est importante pour la prise en charge. La
classification la plus communément retenue est la classification de I’American Society for
Reproductive Medicine (ASRM) datant de 1996. C’est une classification chirurgicale établie
initialement chez des patientes infertiles, afin de prédire une probabilité de survenue d’une
grossesse apreés traitement. Elle prend en compte le nombre, la taille et la localisation des
implants endométriaux dans le pelvis et d’éventuelles adhérences, attribuant un score. Le mode

de calcul est mentionné en annexe 1. L’endométriose est alors classée selon quatre stades :

Stade | : endométriose minime (score 1-5)

Stade Il : endométriose modérée (score 6-15)

Stade 111 : endométriose moyenne (score 16-40)

Stade IV : endométriose sévere (score > 40)
Des exemples sont illustrés dans la Figure 4 ci-apres. (18)

Comme évoqué précédemment, cette classification a été établie a partir de patientes infertiles,

elle est donc corrélée a I’atteinte de la fertilité et pas forcément a la sévérité des symptomes.

27



STAGE |

STAGE Il (MILD) STAGE Ill (MODERATE)

P Wi

PERITONEUM PERITONEUM PERITONEUM

Superficial Endo - 1-3cm -2 Deep Endo - >3cm -6 Deep Endo - >3cm -6
R. OVARY R. OVARY CULDESAC
Superficial Endo - <1cm -1 Superficial Endo - <1cm -1 Partial Obliteration -4
Filmy Adhesions - <1/3 -1 Filmy Adhesions - <1/3 -1 L. OVARY
TOTAL POINTS 4  L.OVARY Deep Endo - 1-8cm -16
Superficial Endo - <1cm -1 TOTAL POINTS 26
TOTAL POINTS 9

STAGE Il (MODERATE) STAGE IV (SEVERE) STAGE |V (SEVERE)

PERITONEUM PERITONEUM PERITONEUM
Superficial Endo - >3cm -4 Superficial Endo - >3cm -4 Deep Endo - >3cm -6
R.TUBE L. OVARY CULDESAC
Filmy Adhesions - <1/3 -1 Deep Endo - 1-3cm -32** Complete Obliteration -40
R. OVARY Dense Adhesions — <1/3 -8"* R.OVARY
Filmy Adhesions - <1/3 -1 L. Tube Deep Endo 1-3cm -16
L. Tube Dense Adhesions - < 1/3 -8** Dense Adhesions — < 1/3 -4
Dense Adhesions — <1/3 -16* TOTAL POINTS 52 L. Tube
L. OVARY Dense Adhesions — >2/3 -16
Deep Endo - <icm -4 L. OVARY
Dense Adhesions — <1/3 -4 Deep Endo - 1-3c¢cm -16
TOTAL POINTS 30 *Point assignment changed to 16 Dense Adhesions — >2/3 -16
**Point assignment doubled TOTAL POINTS 114

Figure 4 : Stades de I'endométriose selon I'ASRM, exemples

7) Examens complémentaires

a) Biologie

La biologie n’apporte aucune aide pour le diagnostic de ’endométriose. En effet, certains
marqueurs biologiques spécifiques de 1’endométriose ont eté recherchés. Le plus étudié est le
CA-125 mais il n’a pas montré une spécificité et une sensibilité suffisante pour le diagnostic de

I’endométriose. (19)
b) Imagerie

L’imagerie est utile pour le diagnostic de I’endométriose profonde mais elle n’élimine pas une
endométriose superficielle en cas de négativité. Elle doit étre réalisée, dans la mesure du
possible, par un radiologue expérimenté, formé a I’imagerie de 1I’endométriose (20).
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L’échographie pelvienne est prescrite en premicre intention et pour les cas suivants :

- Dysménorrhées intenses (EVA>7 ou ayant un retentissement important)
- Hypofertilité

- Dyspareunies

L’échographie est idéalement réalisée par voie endo-vaginale, permettant une meilleure
visualisation des lésions, mais elle peut également étre réalisée par voie abdominale, par

exemple chez les adolescentes ou jeunes femmes n’ayant pas debuté leur activité sexuelle.

Elle permet de visualiser des kystes endométriosiques ou endométriomes. Si elle est négative,
elle ne permet pas d’exclure une endométriose superficielle mais elle peut permettre d’exclure

un diagnostic différentiel.
L’IRM pelvienne est I’examen d’imagerie indiqué en deuxiéme intention en cas de :

- Suspicion d’endométriose profonde
- Dysménorrhées intenses avec désir de grossesse
- Bilan d’infertilité

- Présence d’une anomalie a I’échographie.

Elle permet de visualiser des endométriomes, et parfois des implants endométriosiques ou des
adhérences. Le signal en IRM est identique a celui de I’endometre (hyposignal T1, hypersignal
T2). La sensibilité est de 100% pour la détection de I’infiltration des ligaments utérosacrés sur

les images T2 pondérées. (9)
c) Histologie

Le diagnostic de certitude est uniquement histologique et est réalisé lorsque les examens
complémentaires n’en ont pas fait la preuve (endométriose superficielle) et lorsqu’il est inclus

dans une stratégie de prise en charge de la douleur ou de I’infertilité.

Il s’effectue sur des biopsies réalisées lors d’une ccelioscopie.

8) Traitement

Un traitement (8)(15) doit étre proposé aux patientes uniquement s’il existe un retentissement

sur la vie quotidienne, que ce soit en terme de douleur ou de fertilité.
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a) Traitement de la douleur

Il faut tout d’abord prendre en charge la douleur. Celle-ci serait le mieux jugulée par les anti
inflammatoires non stéroidiens (AINS), mais en raison du risque d’effets secondaires gastriques
et rénaux, il n’est pas recommandé de les utiliser au long cours (recommandation de grade B,

niveau de preuve 2).

L’efficacité des antalgiques (paracétamol, antalgiques de paliers 2 et 3, et antalgiques a action
neuropathiques) n’a fait I’objet d’aucune étude spécifique dans le cadre de 1’endométriose. Ils

peuvent cependant étre proposés comme traitement non spécifique de la douleur.

Par ailleurs, des alternatives thérapeutiques non médicamenteuses comme I’acupuncture,
’ostéopathie ou le yoga ont montré leur efficacité dans I’amélioration de la qualité de vie des

patientes (recommandation de grade C, niveau de preuve 4).

b) Traitement hormonal de premiére intention

Si les traitements antalgiques sont insuffisants, il est ensuite recommandé d’utiliser un

traitement hormonal. Ceux de premiere intention sont :

- La contraception cestroprogestative (COP) par pilule, anneau ou patch transdermique :
cette méthode permet de réduire I’intensité des dysménorrhées, des dyspareunies et des
douleurs pelviennes chroniques. Aucun essai n’a comparé différentes COP, ni
différentes voies d’administration, ni différentes doses entre elles. La prise en continue
versus prise cyclique n’a pas démontré son efficacité (une seule étude rétrospective (21)
de niveau de preuve 4, menée en 2012 sur 93 femmes, a comparé ces deux prises sans
retrouver de différence significative entre les deux groupes), méme si, en pratique
clinique, I’aménorrhée fait disparaitre ou diminuer la dysménorrhée. Il est & noter
qu’aucune contraception cestroprogestative n’a I’AMM dans le traitement de
I’endométriose. La prise en continu est également hors AMM, a I’exception d’une
spécialité (Seasonique®) (22).

- Ledispositif intra-utérin (DIU) hormonal au Iévonorgestrel a 52 mg : il a démontré son
efficacité sur les dysménorrhées, les dyspareunies, les douleurs non cycliques et sur
I’amélioration de la qualité de vie des patientes (23). Le DIU au lévonorgestrel a 13,5
mg (parfois utilisé chez les nullipares) n’a pas été évalué dans le cadre de

I’endométriose, la plupart des études étant trop anciennes.
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- Encas de contre-indication a la contraception cestroprogestative (chez les fumeuses par
exemple), un micro-progestatif en continu peut étre proposé en premiere intention,
comme le désogestrel a 75 mg.

- De méme, et selon le choix de la patiente, I’implant a 1’étonogestrel peut également étre

propose.

On rappelle qu’outre le traitement de 1I’endométriose, une contraception efficace est avant tout

celle qui convient le plus et qui est adaptée au mode de vie et aux envies de la patiente (24).

c) Traitement hormonal de seconde intention

Les traitements hormonaux de seconde intention comprennent :

- Une adaptation de la contraception cestroprogestative en dosage ou classe ;

- Un relai par un macro-progestatif (acétate de chlormadinone Lutéran®, dydrogestérone
Duphaston®, médrogestérone Colprone®) ;

- Les analogues de la GnRH (GnRHa) principalement par voie injectable (triptoréline
(Décapeptyl® ou Gonapeptyl®) ou leuproréline (Enantone®)) ou par voie nasale
(nafaréline (Synarel®)) qui doivent étre associés a un traitement hormonal substitutif
afin de prévenir une baisse de densité minérale osseuse (macro-progestatif et cestrogene
naturel) ;

- Le diénogest (Dimetrum® ou Visanne®) : classé dans les « nouveaux traitements »,
c’est un progestatif oral de synthése associant des effets progestatifs forts a des effets
anti-gonadotropes modérés ; il a regu ’AMM pour le traitement de 1’endométriose
douloureuse, avec une efficacité sur les douleurs comparable aux GnRHa, mais il a pour
effet secondaire des saignements plus fréquents en comparaison avec l’acétate de

leuproréline.

d) Traitement hormonal préopératoire

D’apres les recommandations de la HAS de 2017, il n’y a pas de données suffisantes pour
préconiser un traitement hormonal en pré-chirurgical. Il a été constaté que la COP en prise
cycligue permet tout de méme de réduire le volume des endométriomes de 50 % en 6 mois
(NP2).
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En pratique, le traitement préopératoire est quasi systématique, non pas pour faciliter la
chirurgie ou en diminuer certaines complications, mais surtout car il permet de soulager la

patiente et fait partie de la prise en charge globale.

e) Traitement hormonal postopératoire

L’instauration d’un traitement postopératoire en 1’absence de désir de grossesse permettrait de

réduire le risque de récidive douloureuse et améliorerait la qualité de vie des patientes.

Il est recommandé d’utiliser en premiére intention, une contraception cestroprogestative ou le

dispositif intra-utérin au lévonorgestrel a 52 mg.

La COP est a privilégier en premiére intention. La prise en continu tout comme discontinue
permet de diminuer le risque de récidive des dysménorrhées et de récidive des endométriomes
mais les effets protecteurs de la COP en postopératoire disparaissent progressivement lorsque
celle-ci est interrompue aprés 6 mois de traitement (NP1).

La prise en continu est toutefois a préférer en cas de dysménorrhées, car I’aménorrhée permet
de les réduire (25). En effet, d’apres I’article d’Horace Roman de 2009 (26), citant un essai
randomiseé de Seracchioli, sur plus de 300 patientes (27), I’aménorrhée postopératoire prolongée
pendant deux ans permettrait de réduire de maniére significative les taux de récidive des
dysménorrhées et des kystes ovariens. Cela permet également de ralentir 1’aggravation dans le
temps des dysménorrhées, des dyspareunies et des douleurs non cycliques. La prise de COP en
continu aurait en revanche un taux d’arrét de traitement trois fois plus élevé que la prise en

discontinu (NP2) et plus d’effets secondaires chez ces patientes (comme les spottings) (NP2).

Le DIU au lévonorgestrel a 52 mg améliore la qualité de vie des patientes en postopératoire et

permet également une diminution des récidives douloureuses.

En deuxiéme intention, il est possible d’utiliser les analogues de la GnRH en traitement court
de trois mois. Ils améliorent la qualité de vie et diminuent le risque de récidive douloureuse.
Cependant, ils n’ont pas démontré de bénefice a long terme, notamment sur les récidives
d’endométriome, contrairement & la COP. Ils ont par ailleurs des effets secondaires non
négligeables tels qu’une baisse de la densité minérale osseuse, un syndrome climatérique et des

cephalées.
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f) Traitement hormonal de I’adolescente

Il est recommandé d’utiliser une contraception cestroprogestative ou micro-progestative en
premiére intention. En I’absence d’amélioration de la symptomatologie, il est nécessaire
d’explorer par une échographie pelvienne puis, selon 1’évolution, de prendre un avis spécialisé

aupres d’un chirurgien gynécologue pour la suite de la prise en charge.

Les GnRHa ne peuvent étre proposés qu’a partir de 16 ans, associés a un traitement hormonal

substitutif et sans dépasser un an de traitement.

9) Traitement chirurgical de [’endométriose

Un traitement chirurgical est a proposer en cas d’échec du traitement antalgique et/ou hormonal,
mais également en cas d’atteinte multi-viscérale ; ceci en tenant compte de 1’avis de la patiente,
des traitements antérieurs, des caractéristiques de la douleur, mais aussi de la séveérité et la

localisation des douleurs et d’un éventuel désir de grossesse de la patiente.

En cas d’endométriose stade I et IT de ’ASRM, la chirurgie permet de réduire les douleurs a

court et a moyen terme et permet une augmentation du taux de grossesses spontanées.

En cas d’endométriome ovarien, la chirurgie peut avoir pour consequence de réduire la réserve

ovarienne. Il faut donc en amont discuter de la préservation de la fertilité.

En cas d’infiltration des viscéres (vessie, uretéres, colon, ou rectum), des prises en charges

spécialisées peuvent étre envisagées si les patientes sont symptomatiques.

En I’absence de tout désir de grossesse, et surtout en dernier recours, on peut proposer une
hystérectomie avec ou sans annexectomie bilatérale, qui pourrait permettre de réduire le risque
de récidive ou de ré-intervention en comparaison d’une résection seule des Iésions
d’endométriose (NP4) (28). Néanmoins, I’annexectomie provoguant une ménopause precoce
avec toutes ses complications connues, il est nécessaire d’en informer les patientes qui peuvent
étre traitees par traitement hormonal substitutif (THS), avec une prise en compte de la balance
bénéfice-risque et une évaluation bio-psycho-sociale de la patiente. L’augmentation du risque
cardio-vasculaire est en effet majeure lors d’'une ménopause trés précoce et 1’absence de désir

de grossesse chez une patiente est rarement certain et définitif.

33



III / PARTIE 1 : REVUE DE LITTERATURE

QUELS SONT LES ELEMENTS DE L’INTERROGATOIRE PERMETTANT

DE DEPISTER L’ENDOMETRIOSE EN MEDECINE GENERALE CHEZ LES

FEMMES EN AGE DE PROCREER ?

A. Matériel et Méthode

1) Stratégie de recherche

Notre question de recherche était : Quels sont les éléments de 1’interrogatoire permettant de
dépister I’endométriose en médecine générale chez les femmes en age de procréer ? Revue de

la littérature.

Comme évoqué précédemment, nous avons souhaité nous intéresser au dépistage de
I’endométriose par les médecins généralistes, compte tenu de sa fréquence, de son retard

diagnostique fréquent, de ses conséquences et de 1’intérét d’un repérage précoce.

Nous avons mené notre revue de la littérature d’octobre 2017 a octobre 2018 avec une mise a

jour en novembre 2018 via les bases de données Pubmed et Cochrane.

L’équation de recherche ¢était la suivante: (Endométriose.mc[TER_MSH]) AND
(Dépistage.mc[TER_MSH]). Nous avons di exclure la notion de médecine générale dans
I’équation de recherche car le nombre de références était alors trop faible (passant de 588 a 12

références, sans apport de référence supplémentaire intéressante pour notre recherche).

Nous avons sélectionné les articles selon leur langue en ne retenant que les articles en francais

ou en anglais.

Nous avons ensuite filtré les articles selon leur méthodologie, en ne gardant que les essais

cliniques, les méta analyses et les revues de la littérature.

Les articles ont été extraits par les deux auteurs afin de créer une premiere liste dont les

doublons ont été éliminés.
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2) Critéres d’inclusion / exclusion des études

Nous avons inclus les essais cliniques, les méta analyses et les revues de la littérature abordant

le dépistage de I’endométriose.

Le critere de jugement principal était la présence d’éléments permettant le dépistage de

I’endométriose a I’interrogatoire, ¢’est-a-dire les symptomes et facteurs de risque.

Les articles étaient exclus s’ils abordaient uniquement 1’examen physique ou les examens
complémentaires, s’ils étaient trop éloignés de la question de recherche ou s’ils n’étaient pas

applicables a la médecine générale.

3) Sélection des études

Les études ont été sélectionnées selon les recommandations méthodologiques PRISMA (29).

Les deux auteurs ont évalué de maniére indépendante 1’ensemble des articles selon le titre, puis
le résumé. Les articles dans leur intégralité ont ensuite été évalués si le titre ou le résumé ne
permettait pas de déterminer s’ils répondaient aux critéres d’inclusion. Les discordances entre

les deux auteurs ont été résolues aprés discussion.

4) Extraction des données

Les données ont été extraites indépendamment par les deux auteurs avec mise en commun et

résolution des désaccords par discussion.
Les données extraites ont été les suivantes :

- Caractéristiques de 1’é¢tude (année et pays de I’étude)
- Me¢éthodologie de I’étude
- Population de I’étude

- Les résultats selon le critere de jugement principal.

Les articles et les données retenus spécifiqguement pour répondre a notre question de recherche

ont été regroupés et présentés dans le tableau en annexe 2.
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B. Résultats

1) Description des études

Figure 5 : Diagramme de flux

588 références 32 références identifiées

identifiées dans Pubmed dans Cochrane

! 1

!

518 apres tri selon la langue de

I’article

162 apres tri selon le type

d’article (méthodologie)

34 aprés tri selon le titre de

Iarticle

25 articles apres le tri selon le

résumé

25 articles inclus dans la revue

de littérature

4 références ajoutées de par

nos lectures

624 références au total
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2) Résultats des critéres de jugement

a) Facteurs de risque

Nous avons d’abord évalué les différents facteurs de risque d’endométriose, que nous avons

regroupés en différentes catégories selon leur type :

- Antécédent familial d’endométriose
- Caracteristiques du cycle menstruel
- Antécédents gynécologiques

- Contraception

- Caractéristiques physiques

- Mode de vie

Antécédent familial d’endométriose

Le facteur de risque le plus référencé dans les articles de notre revue de la littérature est

I’antécédent familial d’endométriose : il est cité dans 18 études sur les 25 sélectionnées.

L’antécédent au premier degré d’endométriose est précisé dans six études. D’apres la revue de
littérature de Bourdel en 2006 (30), qui cite deux références, une étude de Dmowski de 1990
(31) ainsi qu’une étude de Simpson de 1980 sur 123 patientes (32), 7% des femmes atteintes
d’endométriose ont une parente atteinte au premier degré. Ce chiffre est également cite dans les
revues de la littérature d’Apgar de 1992 (33) et de Bell de 2001 (34) ; ils citent eux-mémes
également 1’étude de Simpson, mais aussi une étude cas-contrble sur 43 femmes de Lamb de
1986 (35). Apgar ajoute également la notion d’un risque cinq fois plus élevé de développer une
endomeétriose en cas de parent atteint au premier degré (33), confirmé par les recommandations
du CNGOF de 2018 avec un niveau de preuve 2 (2). Toujours d’aprés les revues d’Apgar et de

Bell, 2% des femmes atteintes d’endométriose avaient une parente atteinte au deuxiéme degré.
Caractéristiques du cycle menstruel

De nombreuses études rapportent comme facteurs de risque certaines caractéristiques du cycle
menstruel retrouvées plus particuliérement chez les patientes atteintes d’endométriose. D’apres
plusieurs auteurs, tout ce qui favoriserait 1’obstruction du flux menstruel favoriserait la
survenue d’une endométriose (16)(33)(36)(37)(38).
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Les caracteristiques retrouvees sont :

Une ménarche précoce, définie dans la plupart des études comme la ménarche survenant
avant 1’age de 11 ans (10)(16)(37), est le deuxieme facteur de risque retrouvé le plus
fréquemment dans la littérature ; il est en effet cité dans 14 études sur les 25
sélectionnées. Dans les études les plus récentes et les plus nombreuses, cela a été prouvé
de maniére significative ; notamment dans la revue de littérature de Riazi de 2015 (37)
qui s’appuie sur 6 références bibliographiques des années 2000, et également la revue
de littérature de Geysenbergh de 2016 (39) citant 1’étude de Missmer de 2004 (40) sur
plus de 1300 femmes qui a comparé le risque de survenue d’une endométriose chez des
femmes ayant eu une ménarche avant 10 ans, avec des femmes ayant eu une ménarche
avant 12 ans, avec un risque relatif de 1,3 [IC 95% (1,0-1,8), p<0,001]. Ceci est
également retrouvé dans les recommandations du CNGOF de 2018 avec un niveau de
preuve 2 (38).

Cependant, un seul article s’oppose a ce résultat en disant qu’il serait non significatif,
c’est la revue de littérature réalisée par Bell en 2001 (34), mais avec des reférences
bibliographiques datant de 1986 et de 1991.

Templeman (41) ainsi que Youngster (42) retrouvaient dans leurs revues de littérature
respectivement de 2012 et 2013, qu’une ménarche tardive apres 14 ans était inversement
proportionnelle a la survenue d’une endométriose (OR 0,3 [IC 95% 0,1-0,6]) et serait
donc un facteur protecteur ; ce résultat est tiré de ’article de Treloar de 2010 (43) sur
son étude cas-contréle sur 268 Australiennes porteuses d’endométriose.

A l’inverse, Riazi (37) était en désaccord et mentionnait qu’une ménarche tardive, aprés
14 ans, serait un facteur de risque d’endométriose.

La présence de cycles raccourcis, de 27 jours ou moins, est retrouvée dans 7 références
(10)(16)(20)(33)(37)(38)(39), et notamment dans les recommandations du CNGOF de
2018 (2) avec un niveau de preuve 2.

A noter que la définition d’un « cycle court » est un cycle de moins de 21 jours dit
polyménorrhée, mais que toutes les études se sont basées sur une définition des cycles
raccourcis qui sont de 27 jours ou moins.

Un allongement de la durée des regles (7 jours ou plus) a éteé retrouvé dans six articles
(16)(19)(33)(34)(44) dont la revue de littérature de Riazi de 2015 (37) sans lien précisé

avec I’abondance des regles.
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L’association chez une femme de cycles raccourcis et de menstruations longues (>7
jours) doublerait le risque de survenue d’une endométriose, selon Apgar (33).

La présence de spottings pré-menstruels (16)(37)(45). lls seraient présents chez 60%
des adolescentes atteintes d’endométriose d’apres la revue de littérature de Benagiano
de 2017 (45), résultat tiré¢ d’une étude de Dun en 2015 (46) sur 25 femmes Américaines
de moins de 21 ans avec un diagnostic histologique d’endométriose.
L’hyperménorrhée et les ménorragies, citées en particulier dans les recommandations
du CNGOF de 2018 avec un niveau de preuve 2 (20)(37)(38).

La survenue précoce des dysménorrhées (37)(42)(47), avec une attention a porter sur
des symptdmes qui auraient débuté un an aprés la ménarche d’aprés Saridogan dans sa
revue de littérature de 2015 (47).

Un environnement hormonal a prédominance cestrogénique serait également un facteur
de risque d’endométriose. Selon Spaczynski (16), Eskenazi (1) et Batt (10), une
réduction de I’imprégnation cestrogénique réduirait le risque de développer une
endométriose. Ainsi, le tabagisme, I’activité physique et les grossesses seraient des
facteurs protecteurs d’endométriose ; mais ceci n’a pas été démontré de maniére
significative.

Résultat surprenant, la ménopause tardive est citée chez deux auteurs (Coleman et Riazi,
en 2015) (36)(37). Il nous a paru surprenant d’intégrer la ménopause tardive aux facteurs
de risque, en effet ce facteur a probablement été retrouvé chez des femmes ménopausées
dont le diagnostic d’endométriose n’avait pas été fait plus tot, ce qui est plausible au vu

du pourcentage élevé de femmes avec une endométriose asymptomatique.

Antécédents gynécologiques

L’histoire gynécologique des patientes a également été analysée dans la littérature afin de

déterminer d’éventuels facteurs de risque d’endométriose :

Toute malformation génitale obstructive est un facteur de risque d’endométriose
(30)(42). D’aprées Bourdel en 2006, ces malformations étaient retrouvées chez 5 a 6 %
des adolescentes atteintes d’endométriose, avec la présence quasi constante
d’endométriose lorsqu’une malformation génitale obstructive était observee (utérus

bicorne, atrésie vaginale, etc.) (30).

Par ailleurs, d’autres facteurs ont été cités dans nos références bibliographiques mais avec un

faible niveau de preuve ou de maniére non significative, les voici cités ci-dessous :
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- Un antécédent de fausses couches d’aprés la revue de littérature de Chapron de 2011
(48) ; les fausses couches pourraient également s’inscrire en tant que symptome, car en
cas de fréquence élevée chez une méme femme, elles sont synonymes de subfertilité ou
d’infertilité.

- Un antécédent de grossesse extra-utérine (48).

- Des grossesses tardives (36), la nulliparité ou nulligestité (19)(37). Ces facteurs sont
cités comme des facteurs de risque mais peuvent également refléter la baisse de fertilité
chez les femmes atteintes d’endométriose. A I’inverse, la grossesse serait un facteur
protecteur d’endométriose (16).

- Un antécédent de kyste ovarien (36).

- Des facteurs embryonnaires (37), comme I’exposition in utero au distilbéne (16)(47).

- Le début tardif de I’activité sexuelle (37).

Contraception
Le lien entre la contraception et I’endométriose a souvent été analyse dans la littérature.

En ce qui concerne le dispositif intra-utérin non hormonal (au cuivre), son utilisation passée ou
actuelle serait associée a une endométriose en favorisant le flux rétrograde par des
menstruations augmentees de volume, d’aprés la revue de littérature d’Apgar en 1992 (33).
Eskenazi confirme lui aussi ces résultats : dans sa revue de littérature de 1997 (1), il retrouvait
un risque d’endométriose augmenté chez les patientes ayant utilisé un DIU entre 2 et 4 ans,

comparées aux patientes n’ayant jamais utilisé de DIU (OR 3,0 [IC 95% 1,1-8,1]).

Plus tard, le DIU hormonal a été étudié, et selon les recommandations du CNGOF, 1’'usage du
DIU hormonal a ét¢ démontré comme étant un facteur protecteur d’endométriose et de manicre

significative. (8)

L’analyse des ¢études concernant le lien entre la contraception cestroprogestative et

I’endométriose est complexe :

- Larevue de littérature d’Eskenazi de 1997 (1), citant trois auteurs (Vessey, Parazzini et
Sangi-Haghpeykar), a étudié I’association entre la survenue d’une endométriose et
I’'usage passé ou actuel d’une contraception cestroprogestative. Ils retrouvent que
I’utilisation actuelle d’une COP serait inversement proportionnelle au risque de
développer une endométriose (OR 0,5 [IC 95% 0,2-0,9]), et qu’alors 1’usage actuel de

la COP serait un facteur protecteur d’endométriose.
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La revue d’Apgar de 1992 (33) abondait dans ce sens, se basant sur une étude cas
contréle de Kirshon de 1988 (49) sur 42 femmes atteintes d’endométriose, concluant
qu’une utilisation actuelle ou passée d’une COP diminuerait le risque de survenue d’une
endometriose, mais de facon non significative.

La revue de littérature de Riazi (37) allait également dans ce sens en décrivant 1’absence
d’utilisation d’'une COP comme facteur de risque, seulement leurs deux références

bibliographiques montrent de nombreux biais.

A I’inverse, selon la revue de littérature de Surrey (48) de 2017 sur 16 articles, ’usage
passé ou actuel d’une COP serait un facteur prédictif d’endométriose, se basant sur une
étude cas contr6le de Calhaz-Jorge de 2004 (50) qui compare 1079 femmes subfertiles
Portugaises avec et sans endométriose.

Chapron s’est penché sur le sujet dans son étude de 2011 (51) sur 410 femmes avec une
endométriose avéree. Il retrouve :

o Que I'usage passé d’une COP est associé a I’endométriose et ce de maniére
significative (OR 2,79 [IC 95% 1,74-5,12], p = 0,002) ;

o Que l'usage antérieur d’'une COP pour des dysménorrhées primaires est
significativement plus fréquent chez les femmes atteintes d’endométriose (OR
5,6 [IC 95% 3,2-9,8]) ;

o Et que l'usage prolongé (sans précision de durée) d’une COP pour
dysmeénorrhées primaires est également plus fréquent chez les femmes avec une
endomeétriose (OR 4,5 [IC 95% 1,9-10,4]).

o Saridogan (47) dans sa revue de la littérature citait également les résultats de
Chapron, en précisant que les femmes avec une endométriose profonde étaient
plus & risque d’avoir débuté une COP avant leurs 18 ans.

Toujours Chapron, mais dans son étude cas-contréle rétrospective et multicentrique de
2016 (52), confirmait les résultats précédents : 1’utilisation antérieure d’une COP était
associée a la survenue d’une endométriose (profonde et endométriomes) et ce de

maniere significative (OR 6,66 [IC 95% 4,05-10,93]).

Templeman, dans sa revue de littérature de 2012 (41), citait deux résultats
contradictoires, celui de Chapron et celui de Vercellini (tous les deux en 2011) :
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Tout d’abord, le résultat de Chapron de 2011 : I’utilisation précoce et prolongée d’une
COP pour traiter des dysménorrhées primaires serait un facteur de risque
d’endométriose.

A T’opposé, la méta analyse de Vercellini de 2011 (53) concluait a :

o L’usage actuel de la COP diminuerait le risque de développer une endométriose
(RR 0,63 [IC 95% 0,47-0,85]) et serait donc un facteur protecteur
d’endométriose ;

o L’usage passé ou actuel de la COP diminuerait le risque de survenue d’une
endomeétriose mais de maniére non significative (RR 1,19 [IC 95 % 0,89-1,60]) ;

o Mais son usage passé augmenterait le risque de développer la pathologie, de
maniére non significative, avec un RR al1,21 [IC 95% 0,94-1,56] et serait donc

un facteur de risque.

Par ailleurs, I’utilisation de la pilule a visée antalgique pour des dysménorrhées est citée
parfois comme un facteur de risque d’endométriose, mais doit plutdt étre considérée
comme un identifiant du risque pour le praticien, donc comme un symptéme et sera

donc traitée dans cette partie.

Caractéristiques physiques

En ce qui concerne les caractéristiques physiques, il semblerait que le profil type de la femme

atteinte d’endométriose, soit une femme jeune, avec un faible IMC, caucasienne ou asiatique.

Néanmoins, aucune étude n’a pu le prouver de maniére significative avec un niveau de preuve

suffisant.

L’age : il est décrit comme « moyen » sans précision dans deux études (19)(37). Selon
Panel (19), qui cite Vessey (54) et Hemmings (55), le pic de fréquence de mise en
¢vidence de I’endométriose se situe entre 30 et 40 ans. Eskenazi, dans son étude
épidémiologique de 1997 (1), a été plus précis, et retrouvait, en comparaison avec des
femmes de 25-29 ans, un risque relatif augmentant avec 1’age entre 30 et 44 ans :

o 30-34ans:RR=2,1[IC 95% 0,6-11,4]

o 35-39 ans: RR=4,5% [IC 95% 1,5-22,9]

o 40-44 ans: RR=6,1% [IC 95% 2,0-30,6]
L’ethnie : étre une femme blanche serait a risque accru de développer une endométriose
(19)(37), tout comme étre d’origine asiatique (1)(16)(37).
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- Lacorpulence : un faible IMC ou étre une « femme grande et fine » serait un facteur de
risque d’endométriose (10)(16)(37). Au contraire, 1’obésité serait proportionnellement
inverse a la survenue d’une endométriose (48). Ballard en 2008 a obtenu un résultat
similaire (11) :

o IMC 30-34:0R0,8[IC 95% 0,7-0,9] ;
o IMC >35:30 % de risque en moins de survenue d’une endométriose.

- Certaines etudes se sont intéressées aux couleurs des cheveux et des yeux, retrouvant
une tendance pour les femmes rousses et celles aux yeux bleus mais sans étre prouve de

facon significative (16).
Mode de vie

Enfin, des facteurs de risque liés au mode de vie ont été étudiés. Aucun n’a été démontré de

fagon significative jusqu’a présent. Les facteurs mentionnés étaient :

- Laconsommation de viande rouge, d’alcool, ou de café (37) ;

- Le tabagisme, mentionné comme facteur de risque selon Song (44), ou comme facteur
protecteur selon Eskenazi et Spaczynski (1)(16) en expliquant que le tabac diminuerait
I’imprégnation cestrogénique, mais cela n’a pas été démontré dans des études
ultérieures.

- L’exposition aux perturbateurs endocriniens : elle serait un facteur de risque probable
mais non démontré (38).

- Un niveau socio-économique élevé : il était retrouvé chez une majorité des femmes
atteintes d’endométriose (19)(37) mais avec le biais de ’accessibilité aux soins et aux
informations de santé plus facile dans cette catégorie de population.

- L’activité physique : elle serait un facteur protecteur (1)(16)(33) puisque, selon le méme

mécanisme que le tabac, elle diminuerait I’imprégnation cestrogénique.

Au final, les principaux facteurs de risque retrouvés sont résumeés dans le tableau ci-dessous :

Principaux facteurs de risque de I’endométriose

Antécédent familial au Caractéristiques du cycle Utilisation d’une COP pour
premier degré menstruel : dysménorrhées primaires
- Meénarche précoce
- Cycles <27 jours
- Volume menstruel
important
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b) Symptémes

Nous avons regroupé les différents symptdmes retrouvés en plusieurs catégories selon leur type

ou leur localisation :

- Douleurs

- Troubles de la fertilité

- Symptdmes digestifs

- Symptdmes urinaires

- Symptdmes liés aux caractéristiques des cycles

- Autres symptébmes gynécologiques
Douleurs

Nous les avons retrouvées dans 100% des 25 études prises en compte. Les douleurs sont tres

variées et comportent :

- Dysménorrhées : au premier plan, elles sont citées dans 22 études sur les 25
sélectionnees.

o Dans une étude menée par Ballard sur 5540 femmes anglaises a partir de la base
de données de la recherche en médecine générale du Royaume-Uni (GPRD),
comparées aux femmes sans endométriose, les femmes atteintes d’endométriose
étaient plus susceptibles de présenter des dysmeénorrhées (OR 9,4 [IC 95% : 8,0-
11,1]) (12).

o Dans une autre étude (41), résultat issu d’une étude de Treloar en 2010 (43), un
antécédent de dysmenorrhées chez 1’adolescente était associé a un diagnostic
ultérieur d’endométriose (OR 2,6 [IC 95% 1,1-6,2]).

- Douleurs pelviennes chroniques : elles sont citées dans 19 études sur les 25
sélectionnées.
Toujours dans I’é¢tude de Ballard portant sur la GPRD (11), les douleurs pelviennes
étaient fortement associées a I’endométriose (OR 13,5 [IC 95% 11,7-15,7]).

- Dyspareunies : elles sont citées dans 17 études sur les 25 sélectionnées, dont seulement

trois des neuf études ciblant les adolescentes. Si I’on analyse uniquement les études

ciblées sur la population féminine générale (hors adolescentes, n’ayant pas toujours une
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activité sexuelle), soit 16 études, les dyspareunies sont alors citées dans 14 de ces études,

avec un odd ratio a 9,4 [IC 95% 8,0-11,1] chez les femmes atteintes d’endométriose

comparativement aux femmes sans endométriose selon Ballard (11). Les dyspareunies

sont souvent caractérisées comme profondes.

Caractéristiques des douleurs :

o

retentissement sur la vie quotidienne ou absentéisme scolaire ou au travail : cité
dans 13 etudes sur les 25 sélectionnées avec un absenteisme scolaire pendant les
régles chez les adolescentes atteintes d’endométriose plus fréquent (OR 1,7 [IC
95% 1-3] (51) (résultat issu d’une étude de Taipale en 2009 (56)), et des arréts
maladie plus fréquents chez les femmes atteintes d’endométriose (OR 2,0 [IC
95% 1,8-2,1]) ;

résistance des douleurs au traitement médical (antalgiques de palier 1, AINS
et/ou contraception) : cité dans 10 études sur les 25 sélectionnées ; la prévalence
de I’endométriose chez les adolescentes présentant des algies pelviennes
chroniques rebelles a un traitement associant AINS et COP variait de 45 a 73%
(30).

intensité des dysmeénorrhées : « sévéres » ou EVA > 7 (1)(2)(16)(20)(30)(34)
(45);

douleurs cycliques (10)(19)(30)(37)(42)(44)(45), douleurs non cycliques
(10)(30)(37)(39)(42)(44)(45)(47), douleurs intermenstruelles (16)(34)(37): le
profil de douleurs pelviennes chez les adolescentes atteintes d’endométriose est
différent des femmes adultes ; dans une étude en 1997, seulement 9,4% des
adolescentes avaient le profil adulte de douleurs cycliques, alors que 65,5%
avaient a la fois des douleurs cycligues et non cycliques, et 28,1% avaient
uniquement des douleurs non cycliques ; autrement dit, 90,6% des adolescentes
atteintes d’endométriose se plaignaient de douleurs non cycliques (10) (résultat
issu d’une étude de Laufer en 1997 (57)) ;

douleurs débutant dés la ménarche (34)(36)(42)(51)(45) ;

autres localisations des douleurs : lombalgies (16) (37)(48), douleur abdominale
hypogastrique (16)(37), douleurs de regles sans saignement (48), irradiation aux
membres inférieurs (16)(39), migraines cataméniales (37), douleurs musculo-

squelettiques  (16)(37), cicatrices chirurgicales (césarienne, chirurgie
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gynécologique) (16), douleur thoracique / dyspnée / hémoptysie (endometriose
pulmonaire) (16) ;

o utilisation d’une COP a visée antalgique (41)(42)(51)(52) : selon Chapron en
2016 (52), I'utilisation antérieure d’un traitement hormonal pour I’endométriose
était significativement associée a une endométriose profonde ou un
endométriome (OR 6,66 [IC 95% 4,05-10,93]) ; en 2011 toujours selon Chapron
(51), I’utilisation prolongée d’une COP pour soulager des dysménorrhées
primaires était significativement associée a 1’endométriose (OR 4,5 [IC 95%
1-3)).

Troubles de la fertilité

Apreés les douleurs, I’infertilité est le deuxiéme symptome pilier de I’endométriose. Il est cité
dans 14 études sur les 25 sélectionnées. Sur ces 25 études, neuf études étaient ciblées sur les
adolescentes et n’ont donc pas étudié la fertilité ; une étude était ciblée sur les dysfonctions
sexuelles et n’a pas non plus étudié la fertilité. Le symptome d’infertilité est donc cité dans 14

études sur les 15 études ciblant la population féminine générale.

Dans 1’étude de Ballard portant sur la GPRD en 2008 (11), 9,6% des femmes atteintes
d’endométriose présentaient une infertilit¢ ou hypofertilité, comparé¢ a seulement 1,8% des

femmes sans endométriose (OR 6,2 [IC 95% 5,4-7,1]).

Selon Spaczynski en 2003 (16), dans une population de femmes infertiles ayant recours a une
¢valuation chirurgicale, le taux d’endométriose était supérieur aux femmes fertiles augmentant
de 4,5 a 33% (moyenne 14%).

Selon une revue de littérature menée par Borghese en 2018 (38), l’infertilité dans

I’endométriose s’expliquerait par plusieurs mécanismes :

- un facteur pelvien par une inflammation locale perturbant la fécondation ;
- un facteur ovarien lié a la qualité et quantité ovocytaire ;

- un facteur utérin perturbant I’implantation.

Selon une étude cas-contrdle multi nationale de Chapron en 2016 portant sur les différences

régionales associées a I’endométriose (52) :

- en Chine, un tiers des patientes atteintes d’endométriose (tous types confondus)

présentaient une infertilité ;
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- en France, I’infertilité concernait un quart des endométriomes ovariens et 40% des
endométrioses superficielles et profondes ;
- en Russie, I’infertilité concernait 86,4% des endométrioses superficielles, 62,8% des

endomeétrioses profondes et un tiers des endomeétriomes ovariens.
Symptomes digestifs

Nous les avons retrouvés dans 18 études sur les 25 sélectionnées. Dans une étude de cohorte
sur 25 jeunes femmes (moins de 21 ans), 56% se plaignaient de symptémes gastro-intestinaux

(45), selon une étude de Dun en 2015 (46). Ces symptomes sont multiples :

- Dyschésie (12)(16)(36)(37)(39)(42)(47)(48), douleurs rectales (37)(48), ténesme (48),
douleurs défécatoires (2)(19)(20)(34)(58), douleurs digestives (30)(34)(39)(44) ; selon
Geysenbergh en 2016, la dyschésie pourrait étre prédictive des stades Il et IV (39) ;

- Hématochézie (saignement rectal) (11)(16)(42)(48) ;

- Diarrhée (16)(36)(37)(42)(48), constipation (11)(16)(36)(37)(42)(47) qui concernait
selon Ballard 9,2% des femmes atteintes d’endométriose contre 4,4% des controles (OR
2,2 [IC 95% 2,0-2,5]) ;

- Crampes intestinales (47), ballonnements (36)(37)(42) ;

- Nausées (16)(37)(44), épigastralgies (37), satiété précoce (37) ;

- Caractere cyclique de ces symptdmes (cataménial) (2)(36)(37)(38)(48)(58).

Symptdmes urinaires

Nous les avons retrouvés dans 17 études sur les 25 sélectionnées. Selon 1’étude de Dun en 2015
(46) (citée dans la revue de littérature de Benagiano), 52% des jeunes femmes de moins de 21
ans présentaient des signes génito-urinaires. Selon Song en 2005 (44), 12,5% des adolescentes
atteintes d’endométriose présentaient des symptomes urinaires. Selon Ballard en 2008 (11), les
symptomes du tract urinaire concernaient 23,6% des femmes atteintes d’endométriose contre
13,5% des contréles (OR 2,0 [IC 95% 1,8-2,1]), cependant ce résultat n’était pas significatif

apres régression logistique.
Ces symptdmes sont multiples :

- Dysurie (12)(16)(37)(39), irritation urinaire (48) ;
- Hématurie (16)(37)(42) ;
- Urgenturie (16)(39)(42) ;
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- Douleurs mictionnelles (34)(36)(42), douleurs urinaires (30), douleurs vésicales (47) ;
- Infections urinaires (37) ;
- Caractere cyclique des symptdmes (cataménial) (2)(20)(38)(48)(58).

Symptomes liés aux caractéristiques des cycles

- Ménorragies (11)(36)(37)(45)(48)(58) : selon I’étude de Ballard en 2008 portant sur la
GPRD (11), 23,1% des femmes atteintes d’endométriose présentaient des ménorragies
contre 6,0% des controles (OR 5,0 [IC 95% 4,6-5,5]).

- Cycles irreguliers (30)(34)(37)(44) : selon Song en 2005 (44), 9 a 25% des adolescentes
atteintes d’endométriose présentaient des cycles irréguliers.

- Dysfonction ovulatoire : aménorrhée (33).
Autres symptdmes gynécologiques

- Saignement post-coital (36)(37) ;

- Altération de la contractilité utérine (51) ;

- Leucorrhées (11)(30)(44) : elles semblaient plus fréquentes chez les patientes atteintes
d’endométriose avec, selon 1’étude de Ballard en 2008, un odd ratio a 2,0 [IC 95% 1,9-
2,2];

- Dysfonctions sexuelles (60 a 70% des femmes atteintes d’endométriose contre 40% de

la population féminine générale), diminution de la libido, troubles de I’orgasme (59).

Le tableau ci-dessous résume les principaux symptémes retrouves :

Symptomes essentiels de ’'endométriose

Douleurs Infertilité
- Dysménorrhées . . -
v . Troubles digestifs cataméniaux
- Dyspareunies
- Douleurs pelviennes chroniques Troubles urinaires cataméniaux

c) Comorbidités

Nous avons choisi de traiter les comorbidités associées a ’endométriose a part, comme critere
de jugement secondaire, car elles n’étaient ni vraiment des symptomes, ni des facteurs de risque,

mais nous semblaient intéressantes a recenser.
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Les deux principales comorbidités retrouvées dans la littératures ont éteé :

- Maladie pelvienne inflammatoire (11)(36)(37)(42) : selon Ballard en 2008 (11), 10,3%
des femmes atteintes d’endométriose avaient eu un diagnostic de maladie pelvienne
inflammatoire contre seulement 1,8% des controles (OR 6,4 [IC 95% 5,6-7,4]) ;

- Syndrome de I’intestin irritable (11)(36)(37) qui concernait selon Ballard 10,6% des
femmes atteintes d’endométriose contre 3,3% des contrdles (OR 3,5 [IC 95% 3,1-3,9]).

Les autres comorbidités recensées dans la littérature étaient moins pertinentes avec de

nombreux biais dans les études :

- Infections gynécologiques, kystes ovariens (37) ;

- Saignement utérin néonatal (d a une pré-éclampsie, un petit poids de naissance ou une
prématurité) (45) ;

- Maladies inflammatoires auto-immunes, maladies douloureuses chroniques,
hypothyroidie, asthme (42) ;

- Prolapsus valvulaire mitral (37) ;

- Neevi dysplasiques (16) ;

- Allergies (37)(42) ;

- Syndrome anxio-dépressif (37)(42), asthénie chronique (36)(37), troubles du sommeil
(12).
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C. Discussion

1) Limites de I’étude

Nous avions pour objectif, en réalisant cette thése et en tant qu’internes de médecine générale,
de pouvoir dépister précocement, dans notre patientéle, les adolescentes et femmes a risque
d’endométriose, afin de leur proposer une prise en charge adaptée. En effet, nous avions noté
le délai diagnostique important qui caractérise cette pathologie, et nous voulions faire un état
des lieux de la littérature afin d’identifier des facteurs de risque et des symptémes validés et
d’éventuels questionnaires établis de maniere & aider les médecins généralistes dans le

diagnostic de cette pathologie.

Nous souhaitions déterminer ce qui pourrait nous aider a poser un diagnostic trés précoce,
proche du dépistage. C’est pourquoi nous avons décidé de chercher les publications en lien avec
un dépistage de I’endométriose. Notre équation de recherche comprenait donc les termes
dépistage et endométriose. Nous n’avons pas ajouté d’autres mots clefs, car nous avions déja

assez peu de références et en ajouter réduisait encore leur nombre.

Ainsi, par exemple, avec 1’équation [Endométriose AND Médecine générale AND
Interrogatoire], nous n’obtenions qu’un seul résultat apres sélection selon la langue et le type
d’article. Avec, I’équation [Endométriose AND Médecin de famille AND Interrogatoire], nous
n’obtenions aucun résultat apres sélection selon la langue et le type d’article. Avec 1’équation
[Recueil d’anamnése AND Incertitude AND Endométriose], nous n’obtenions aucun résultat

apreés sélection selon la langue et le type d’article.

Nous avons aussi volontairement privilégié le terme « dépistage » plutdt que « diagnostic » car
initialement, notre revue de littérature avait pour objectif d’identifier un questionnaire de
dépistage de I’endométriose, pour ensuite le diffuser et faire une étude épidémiologique en
population générale afin de déterminer une prévalence de femmes a risque d’endométriose.
Cependant, des recommandations officielles sur ’endométriose ont été établies en 2017 au
cours de notre recherche. Elles n’étaient pas en faveur d’un dépistage, qu’il soit de masse ou
ciblé. Cela nous a interloqué car nos lectures mettaient I’accent sur le délai diagnostique et qu’il
était important de dépister cette population au plus tét afin de limiter une possible progression
des lésions au fil du temps. Nous avons donc conservé le terme de « dépistage » dans notre

équation de recherche afin de voir si des avis différaient dans la littérature et si des facteurs de
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risque et symptomes etaient validés par la littérature et pourraient permettre d’aider les
médecins généralistes dans le diagnostic de cette pathologie. Rétrospectivement, nous pensons
que le terme de « repérage » semble plus approprié a notre pratique que celui de « dépistage ».
Nous pourrions alors proposer un outil de repérage de I’endométriose aux médecins

géneéralistes.

Nous avons donc obtenu, apres sélection, 21 articles et nous avons ajouté 4 références qui nous

paraissaient alimenter notre travail de recherche. 21 références étaient des revues de littérature.

Nous avons été surprises de ne trouver presque que des revues de littérature et aucune étude
prospective ou rétrospective qui se penchait spécifiquement sur le dépistage de I’endométriose.
Cependant, beaucoup s’intéressaient aux éléments permettant de faire un diagnostic précoce.
Seule une étude, celle de Surrey et al. (48), s’est penchée spécifiquement sur des questionnaires
de dépistage, mais les questionnaires retrouvés étaient établis a partir de populations
specifiques : femmes porteuse d’endométriose avec trouble de la fertilité, femmes en pré-
chirurgie, ou alors ils impliquaient d’avoir une échographie. Finalement, il n’existe aucun
questionnaire validé applicable au repérage précoce de I’endométriose a 1’interrogatoire en
médecine générale. Ceci est regrettable car une thése de 2018 sur 30 médecins généralistes (60)
conclut qu’une fiche d’aide technique et diagnostique a permis d’améliorer de maniére
significative les connaissances des médecins généralistes interrogés, et ce en comparant par des
cas cliniques avant et apres avoir lu la fiche explicative. Ce propos est a nuancer car I’étude n’a

pas permis de constater s’il y avait une différence significative sur leur exercice quotidien.

2) Discussion des résultats sur les facteurs de risque

Les principaux facteurs de risque retrouvés dans la littérature sont donc :

- L’histoire familiale au premier degré, avec un risque cing fois plus élevé de développer
une endométriose en cas de parent au premier degré atteint (33).

- La meénarche précoce et au second plan les autres caractéristiques du cycle menstruel
avec une attention particuliére a avoir en cas d’association d’un age précoce de la
ménarche avec des cycles courts de 27 jours ou moins.

- La précocité d’installation des dysménorrhées, avec la nécessité de la traiter par une
contraception cestroprogestative, que 1’on abordera également plus tard dans la

discussion.
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Concernant I’histoire familiale, la littérature reconnait que le facteur génétique est prédisposant
mais tout de méme insuffisant pour expliquer a lui seul la survenue d’une endométriose, car

seules 7% des patientes atteintes d’endométriose ont une parente atteinte au premier degré (33).

Sur le plan de I’histoire gynécologique, il semblerait qu’aucun élément n’ait été prouvé de
maniere significative, hormis les malformations gynécologiques obstructives qui générent

quasiment constamment une endomeétriose (30).

Les facteurs de risque cités en lien avec la grossesse, semblent en fait souligner que
I’endométriose est responsable d’infertilit¢ ou de subfertilité. Les fausses couches ou les
grossesses extra-utérines seraient donc plutdt 1’expression de troubles de la fertilité, dont une
des causes peut étre I’endométriose. Ces signes doivent donc nous faire évoquer une infertilité

et rechercher une éventuelle endométriose.

En ce qui concerne la méthode de contraception, I’'usage du DIU hormonal a été démontré
comme étant un facteur protecteur d’endométriose et de maniére significative, et ce
probablement grace a ’aménorrhée et au blocage de I’ovulation. L’implant au Lévonorgestrel
a 52 mg est aussi par ailleurs efficace sur la diminution des dysménorrhées, des dyspareunies

et des douleurs non cycliques et améliore la qualité de vie des patientes (8).

Concernant la contraception cestroprogestative, 1’effet de I’usage de la pilule est quant a lui
controversé. Comme vu dans les résultats de notre travail, selon certaines études, la prise de
COP serait un facteur protecteur, alors que selon d’autres études, elle serait un facteur prédictif

d’endométriose.

Comme expliqué par un article de la Société Américaine de la Médecine Reproductive (61),
d’une part la contraception cestroprogestative est par consensus utilisée comme traitement de la
pathologie et a prouvé qu’elle permettait de réduire les douleurs ainsi que la survenue des
récidives post chirurgicales d’endométriose. Mais d’autre part, les études ont échoué a
démontrer I’effet protecteur de ce moyen de contraception. En effet, la méta analyse sur 18
études de Vercellini de 2011 (53) suggere que la pilule cestroprogestative aurait un effet

protecteur pendant son utilisation, mais avec un effet néfaste aprés son arrét qui est préoccupant.

La COP est souvent introduite a 1’adolescence afin de soulager les dysménorrhées, elle peut
donc masquer les symptomes douloureux d’endométriose et donc en retarder son diagnostic.
En effet, d’aprés les dernieéres recommandations du CNGOF, il n’est pas recommandé de

pratiquer des examens complémentaires lorsque les femmes ayant des dysménorrhees, sans
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autre symptome douloureux ni projet de grossesse, sont soulagées par I’introduction d’une COP
(2). Cependant, les symptdmes vont réapparaitre a I’arrét de la contraception, lors des projets
de grossesse notamment. Deux hypotheses sont alors retenues dans la littérature : soit I’'usage
de la pilule favoriserait la survenue et/ou la dissémination de I’endométriose et serait donc un
facteur de risque ; soit les symptémes douloureux avaient jusque-la été jugulés par la COP, mais
leur présence précoce et le fait d’utiliser une COP a visée non contraceptive étaient prédictifs
d’une endométriose. C’est la deuxieéme hypothése, qui est retenue par la littérature la plus
actuelle, comme 1’explique toujours I’article de la Société Américaine de la Médecine
Reproductive (61), mais aussi les articles de Chapron (2011) ou les recommandations du
CNGOF.

Au sujet des caractéristiques physiques et du mode de vie, le seul facteur de risque prouvé de
maniére significative est 1’age des patientes avec un pic de fréquence entre 30 et 40 ans (19). Il
nous semble plutdt étre le reflet de 1’age de I’envie de procréer ou les femmes vont avoir
tendance a plus consulter et donc a étre diagnostiquée. Nous reviendrons sur ce point dans la

suite de la discussion.

Ensuite, de nombreux auteurs citent le niveau socioéconomique élevé des patientes atteintes
d’endométriose. D’autres le mentionnent dans la littérature sur des populations de femmes
ayant eu un diagnostic apres hystérectomie (55), sans étre démontré de facon significative. Cela
pourrait étre le reflet d’un meilleur accés a I’information médicale, sur les signes devant faire

consulter, et peut étre aussi un meilleur acces aux soins, non limité par 1’aspect financier.

Pour finir, certains facteurs ont été cités a la fois en tant que facteurs de risque ou symptémes ;
c’est le cas des ménorragies, des hyperménorrhées et des spottings pré-menstruels. Nous
aurions tendance a plutot les classer dans les symptomes d’endométriose, car ils pourraient étre
le reflet de la présence des lésions rouges, vascularisées, qui pourraient alors augmenter le flux

menstruel et générer des saignements hors des regles.

3) Discussion des résultats sur les symptémes

Les deux grands symptdmes de 1I’endométriose identifiés dans la littérature sont les douleurs et
les troubles de la fertilité ; les douleurs comprenant principalement les dysménorrhées, les

douleurs pelviennes chroniques et les dyspareunies.
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A ces symptodmes « piliers » de I’endométriose s’ajoute une multitude de symptomes permettant
d’orienter le diagnostic : les symptdmes uro-digestifs cataméniaux, certaines caractéristiques
du cycle menstruel (les ménorragies essentiellement) et d’autres symptomes gynécologiques

divers.

Selon diverses études, il existe un lien entre la symptomatologie et la localisation des lésions

d’endométriose, surtout d’endométriose profonde (19)(38) :

- Dyspareunie profonde : ligaments utéro-sacrés et paroi vaginale postérieure
- Douleur défécatoire : paroi vaginale postérieure
- Symptomes urinaires cycliques : vessie

- Troubles intestinaux : atteinte digestive et vaginale

Il n’existe pas de relation entre I’intensit¢ de la douleur et la sévérité ou le stade de
I’endométriose (16)(19).

Concernant ’évolutivité de la maladie, les données de la littérature sont contradictoires. Deux
études (datant de 2015 et 2018) sont en faveur d’une progression au fil du temps de
I’endométriose, notamment chez 1’adolescente (45)(47), alors que trois autres études (datant de
2012 et 2018) ne retrouvent pas de données en faveur d’une progression au fil du temps
(2)(38)(41). Les données paraissent trop faibles pour conclure et d’autres études sont
nécessaires afin d’évaluer cette évolutivité. Si une progression importante des lésions
d’endométriose au fil du temps était prouvée, I’intérét d’un dépistage précoce de I’endométriose

serait d’autant plus important.

Les symptomes douloureux indiscutablement associés a I’endométriose sont les
dysménorrhées, les douleurs pelviennes chroniques et les dyspareunies, bien qu’aucun de ces
symptomes ne soit pathognomonique de la pathologie, et qu’ils ne soient pas tous constamment

présents.

Les caractéristiques de ces douleurs sont importantes a recenser a 1’interrogatoire afin d’en

apprécier leur importance :

- Dintensité des douleurs (EVA>7) ;
- larésistance au traitement médical associant un antalgique de palier 1 et AINS ou COP ;

- le retentissement social (sur la vie scolaire ou le travail) ;
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- I’histoire temporelle des douleurs : leur début juste apres la ménarche est caractéristique
de I’endométriose, bien que des douleurs n’apparaissant que secondairement
n’¢liminent pas une endométriose ; il faut s’inquiéter des dysménorrhées persistantes
apres la ménarche et apres régularisation des cycles menstruels qui deviennent
ovulatoire (les dysménorrhées sont normales lors des cycles anovulatoires au moment
de la ménarche) ;

- rechercher d’autres localisations des douleurs (abdominale, lombaire, musculo-
squelettique, pulmonaire, céphalées...) : elles doivent faire évoquer une dissemination
de ’endométriose

- T’utilisation de la COP a visée antalgique et non contraceptive.

Avec les douleurs, I’infertilité est le deuxiéme symptome « pilier » de I’endométriose. Elle peut
étre 1’élément déclencheur du diagnostic lorsque celui-ci n’a pas été fait plus tot. Un pic de
fréquence de I’endométriose est retrouvé entre 30 et 40 ans (19) (age moyen au diagnostic de
35,1 ans(11)) : ces chiffres pourraient suggérer, en plus d’un simple délai diagnostique
important, que I’infertilité puisse étre un élément initiateur du diagnostic (I’dge moyen des
meéres donnant naissance a leur premier enfant en France étant de 28,5 ans(62)). Les antécédents
de grossesses sont également considérés comme un facteur protecteur d’endométriose, d’une
part par leur réduction des niveaux d’cestrogénes, mais également car ils signent 1’absence
d’infertilité. Le risque d’endométriose est inversement reli¢é au nombre de grossesses a terme

(16).

Les symptdmes « secondaires » peuvent étre multiples et permettent d’étayer le diagnostic
d’endométriose. Ils peuvent également aider a localiser les l1ésions d’endométriose, comme vu
précédemment. Parfois, 1’interrogatoire peut étre difficile au vu de la multiplicité de ces
symptémes, mais aussi car ceux-ci peuvent faire évoquer d’autres pathologies (comme les
dysuries qui peuvent étre prises pour des cystites, ou les dyschésies pour une colopathie
fonctionnelle) ; les patientes n’auront pas forcément repéré la cyclicité de leurs symptomes et
le motif de consultation peut également étre tout autre. Si on apprend a les détecter, ils peuvent
nous mettre sur la voie de I’endométriose (comme pour les cystites a répétitions a ECBU

négatifs) et nous aider a en faire le diagnostic.

Les principaux symptdmes « secondaires » associés a 1’endométriose sont les troubles uro-
digestifs cataméniaux (dyschésie, hématochézie, troubles du transit, dysurie, hématurie...)

retrouvés tres fréquemment, certaines caractéristiques des cycles menstruels (ménorragies,
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cycles irréguliers) mais qui ne paraissent pas systematiques, et quelques signes d’alertes

gynécologiques associés comme les saignements post-coitaux ou autres dysfonctions sexuelles.

4) Discussion des résultats sur les comorbidités

On retrouve dans la littérature de nombreuses comorbidités associées a I’endométriose, mais

qui ne semblent pas toujours significatives.

Seuls la maladie pelvienne inflammatoire et le syndrome de I’intestin irritable ont été retrouvés
comme associés de fagon significative a ’endométriose. La maladie pelvienne inflammatoire
est une infection polymicrobienne du tractus génital féminin (col, utérus, trompes de Fallope et
ovaires) ; elle est probablement favorisée par I’inflammation locale créée par les 1ésions
d’endométriose. Concernant le syndrome de D’intestin irritable (défini par 1’association de
douleurs abdominales, d’un inconfort et de troubles du transit), s’il est causé par I’endométriose,

le diagnostic de colopathie fonctionnelle ne peut alors pas étre porte.

Les troubles thymiques associés a I’endométriose pourraient étre des conséquences psychiques
de la pathologie, probablement dues a un diagnostic tardif, des douleurs non soulagées et un
sujet encore tabou. La prise en charge psychologique des patientes atteintes d’endométriose est
tout aussi importante que la prise en charge fonctionnelle. La maladie étant de plus en plus
connue, cette prise en charge psychologique est désormais effective et de nombreuses

associations permettent également une écoute et une entraide.

5) Spécificités de I’adolescente

L’endométriose est une pathologie dont les premiers signes débutent souvent tres tot. Une étude
de 2009 sur 4334 Américaines montre que deux tiers d’entre elles avaient des symptomes
depuis I’adolescence (63) ; une autre étude de 2003 sur 4000 femmes Ameéricaines confirme ce
chiffre (64). Le probleme est que les adolescentes mettent en moyenne trois fois plus de temps

a consulter que les femmes adultes (63).

Outre ce probleme de délai de consultation, le fait de consulter ou non est lié a la tradition,

I’appartenance ethnique et I’expérience personnelle de la mere (42).

Les adolescentes atteintes d’endométriose ont des symptémes qui peuvent différer de ceux des

femmes adultes.

56



C’est le cas des douleurs qui, chez I’adolescente, sont des douleurs pelviennes au premier plan,
plut6t que des dysménorrhées. Ces douleurs pelviennes peuvent alors avoir un caractére non
cyclique pour 90% des adolescentes (a la fois cycliques et non cycliques ou méme uniquement

non cycliques) (57), contrairement a 1’adulte ou elles sont typiquement cycliques.

Les dysmeénorrhées intéressent 40 a 70% des adolescentes (44) mais ne sont pas toutes liées a

une endométriose. Il faut donc porter un intérét tout particulier a d’autres signes, qui sont :

- L’existence d’une histoire familiale.
- Des douleurs pelviennes chroniques cycliques ou non.
- Des dysménorrhées précoces et résistantes a un traitement par COP et AINS.

- Un absentéisme scolaire, qui est une des caractéristiques principales chez 1’adolescente.
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D. Conclusion de la premiére partie

Cette revue de la littérature nous aura permis de faire I’inventaire des symptomes et facteurs de

risque d’endométriose validés par la littérature.

I1'y a finalement peu d’études récentes avec un fort niveau de preuve mais beaucoup de revues

de littérature qui abordent ce sujet.

Les facteurs de risque a retenir sont donc : la présence d’un antécédent familial au premier
degré, certaines caractéristiques du cycle menstruel comme la ménarche précoce, les cycles de
moins de 27 jours, les menstruations abondantes mais aussi 1’utilisation d’une contraception

cestroprogestative pour des dysménorrhées primaires.

Les symptdmes a retenir sont les suivants : des douleurs a type de dysménorrhées, dyspareunies
et douleurs pelviennes chroniques, une infertilité ainsi que des troubles digestifs et urinaires

cataméniaux.

Les médecins généralistes souhaiteraient pouvoir repérer 1’endométriose de maniere plus
précoce et en limiter le retard diagnostique. En I’état actuel de la littérature, aucun questionnaire
ne peut étre applicable en population générale. Cependant, une étude récente a été menée par
I’équipe du Pr Fauconnier : 1’étude DEVA, qui vise a mettre au point un auto-questionnaire a
destination de la population générale. Elle s’est terminée en février 2020 et 1’auto-questionnaire
est en cours de validation et devrait bient6t faire 1’objet d’une publication. Il pourrait donc étre

un outil intéressant pour aider les médecins généralistes dans leur pratique quotidienne.
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IV / PARTIE 2 : ETUDE QUALITATIVE

QUELLES SONT LES PRATIQUES ET LES DIFFICULTES RENCONTREES

PAR LES MEDECINS GENERALISTES DE HAUTE-NORMANDIE EN

TERME DE DEPISTAGE A L’ INTERROGATOIRE DE L’ENDOMETRIOSE ?

A. Matériel et Méthode

1) Type d’étude

Nous avons mené une étude qualitative, auprés de médecins généralistes de Haute-Normandie,
al’aide d’entretiens individuels semi-diriges, afin de recueillir leurs pratiques et leurs difficultés

en terme de dépistage a I’interrogatoire de I’endométriose.

Une étude qualitative permet de recueillir des informations qualitatives (des attitudes, des
comportements, des motivations, des émotions...) sur un sujet donné auprés d’un ou plusieurs
individus. Ces études peuvent se faire via des observations en situation, via des entretiens
individuels ou des réunions de groupes (focus groupe). Le but est de comprendre les
motivations profondes, les comportements, les besoins, les attentes, les freins, les sentiments

d’une population donnée.

La recherche qualitative définit tout type de recherche qui amene des résultats produits ni par

des procédures statistiques ni pas d’autres moyens de quantification. (65)

2) Population étudiée

La population étudiée était composée de 12 médecins généralistes de Haute-Normandie (Eure
et Seine-Maritime) exercant une activité libérale, sans restriction particuliére. Le critere

d’inclusion principal était ’accord de participation a I’étude du médecin généraliste sollicité.

Nous avons réalisé un échantillonnage orienté de la population de médecins généralistes
interrogés, afin d’obtenir un échantillon le plus diversifié possible. Les critéres de sexe, de
tranche d’age ainsi que de lieu et mode d’exercice ont été étudiés afin d’obtenir cet

échantillonnage.
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La taille de I’échantillon de médecins généralistes interrogés a été déterminée au cours de la
réalisation de 1’étude et du recueil des données. Le recueil des données s’est arrété lorsque

I’analyse n’apportait plus de nouveaux éléments, c’est a dire lors de la saturation des données.

Le recrutement des médecins généralistes s’est effectué par sollicitation téléphonique ou e-mail,

sur une base de données personnelle. Aucun médecin sollicité n’a refusé de participer a I’étude.

3) Recueil des données

a) Déroulement du recueil

Le recueil des données s’est déroulé de janvier a mai 2020, par des entretiens semi-dirigés,
réalisés aux dates et lieux choisis par le médecin généraliste interrogé. Un entretien a eu lieu
dans un restaurant, un entretien a di se faire par téléphone (pour cause de confinement en lien
avec I’épidémie de COVID-19) et les dix autres entretiens se sont déroulés aux cabinets des

médecins généralistes interrogés.

Avant le début de I’entretien, le consentement écrit (ou oral pour I’entretien téléphonique) du
médecin interrogé était obtenu quant au traitement des données et a 1’enregistrement audio,
rappelant également I’anonymisation des données, et une notice d’information sur la protection

des données lui était remise.

Les entretiens ont été enregistrés par 1’application dictaphone intégrée de deux smartphones
pour sécuriser le stockage des données. Toutes les données ont été supprimées apres

retranscription dans un délai inférieur a un mois.

Une attention toute particulieére a été portée a la conduite de ’entretien pour favoriser une
ambiance propre a la confidence. Les enquéteurs adoptant une attitude dynamique, empathique,

intéressée et dénuée de toute forme de jugement.

En début d’entretien, le sujet principal de la thése était rappelé ainsi qu’une bréve introduction

sur I’endométriose.

b) Guide d’entretien

La premiére partie du guide d’entretien avait pour but le recueil de données concernant le

médecin généraliste interrogé permettant de caractériser la population.
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La trame d’entretien a été rédigée spécifiquement pour cette étude en accord entre les deux
auteurs et leur directrice de thése, afin de cibler au mieux les interrogations. Elle a été élaborée

autour des grands thémes suivants :

- Les ¢léments du diagnostic a I’interrogatoire de I’endométriose ;
- Les obstacles rencontrés au diagnostic ;

- Le dépistage de I’endométriose.

Le guide d’entretien est présenté en annexe 3.

4) Analyse des données

a) Retranscription

Les entretiens ont été retranscris manuellement sans logiciel de reconnaissance vocale. lls ont
ensuite été mis en forme sur le logiciel Microsoft Word, dans leur intégralité, sous forme de

verbatim. Ils ont également été anonymisés.

b) Analyse des entretiens

La méthode d’analyse que nous avons utilisée est celle de la théorisation ancrée (65). Elle
comporte six étapes : la codification, la catégorisation, la mise en relation, I’intégration, la
modeélisation et la théorisation.

Les douze verbatims ont été codés par les deux auteurs, de maniére indépendante, a 1’aide du
logiciel Microsoft Excel. Une triangulation des données a ensuite été effectuée et les désaccords

ont été résolus par discussion entre les deux auteurs, ceci afin d’assurer la validité des résultats.

Les données des douze entretiens ont ensuite été analysées a 1’aide du logiciel N Vivo.
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B. Résultats descriptifs

1) Entretiens

Douze entretiens semi-dirigés ont été réalises de janvier a mai 2020, avec une durée moyenne
de 10 minutes et 13 secondes ; I’entretien le plus court étant de 5 minutes 02 et le plus long de
15 minutes 54.

2) Population de I’étude

Nous avons recruté notre population afin d’avoir un échantillon varié de medecins généralistes
Hauts-Normands en terme de sexe, d’age et de lieu et mode d’exercice. Nous avons également

analyseé leur formation en gynécologie.

a) Sexe

Sur les 12 participants, il y avait 7 femmes et 5 hommes.

Répartition des Médecins Généralistes par
Sexe :

B Femmes MW Hommes
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b) Age

Notre étude nous a permis d’interroger des médecins généralistes de tout age, avec une plus

grande proportion de médecins &gés de 35 a 45 ans (soit 5 médecins).

Répartitions des Médecins Généralistes par

46 - 55 ans

25% 35 - 45 ans

42%

H<35ans MW35-45ans MW46-55ans M56-65ans > 65 ans

c) Lieu et mode d’exercice

Parmi les médecins genéralistes interrogés, six exergaient en milieu urbain, cing en milieu semi-

rural et un en milieu rural.

Répartition des Médecins Généralistes par
Lieu d' exercice :

B Urbain B Semi-rural HRural
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Une majorité de médecins ayant participé a 1’étude exergait en groupe, soit huit médecins.
Quatre exercaient en maison de santé pluridisciplinaire. Malheureusement nous n’avons pas pu

interroger de médecin exercant seul.

Répartition des Médecins Généralistes par
Mode d' exercice :

HSeul MWEngroupe Maison de santé pluridiscinaire

d) Patientele

La plupart des médecins généralistes interrogés déclarait avoir une patientéle variée. Deux
femmes médecins généralistes exercant en ville déclaraient avoir une patientele plut6t jeune, et

un médecin exercant en milieu rural avait une patientele plutdt gériatrique.

e) Formation en gynécologie

Parmi les médecins généralistes interrogés, sept n’avaient aucune formation particuliere en
gynecologie, trois avaient participé & une formation médicale continue sur 1’endométriose
dispensée par le Dr Isabella Chanavaz (qui faisait partie du centre expert de 1’endométriose de

Rouen), et trois avaient un Dipléme Inter Universitaire (DIU) de Gynécologie.
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f) Tableau d’ échantillonnage

L’ensemble des caractéristiques de I’échantillon de notre analyse qualitative est résumé ci-dessous :

CARACTERISTIQUES DE L'ECHANTILLON

SEXE AGE D'E)IEIEERUCI CE MODE D’EXERCICE PATIENTELE FORMATION EN GYNECOLOGIE DE L'I:x'l::ETIEN
1 Femme 45 - 55 ans Urbain En groupe Jeune, active, plutot féminine Formation Dr Chanavaz 14 min 41
2 Femme 35-45ans Urbain En groupe Variée Aucune 13 min 38
3 Femme 45 -55 ans Semi rural Maison de santé Variée Aucune 10 min 40
4 Homme 45 - 55 ans Semi rural En groupe Variée Formation Dr Chanavaz 07 min 01
5 Femme 55-65ans Urbain En groupe Variée Aucune 06 min 34

DIU Gynécologie

6 Femme 35-45ans Semi rural En groupe Variée Formation Dr Chanavaz 06 min 36
7 Homme 35-45ans Semi rural Maison de santé Variée DIU Gynécologie 08 min 32
8 Homme 35-45ans Urbain Groupe Variée Aucune 14 min

9 Femme <35ans Urbain Groupe Jeune DIU Gynécologie 5 min 02
10 Homme <35ans Semi rural Maison de santé Variée Aucune 15 min 54
11 Femme 35-45ans Urbain Groupe Variée Aucune 12 min 40
12 Homme > 65 ans Rural Maison de Santé Plutot Gériatrique Aucune 8 min 17
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C. Résultats qualitatifs

1) Pratiques des médecins généralistes

Les différentes pratiques des médecins généralistes concernant I’interrogatoire sur

I’endométriose ont été analysées.

a) Connaissances des symptomes par le médecin généraliste

Les médecins généralistes interrogés ont cité les principaux et nombreux symptdmes

caractéristiques de 1I’endométriose.

= Dysménorrhées

Les dysménorrhées ont été citées par I’ensemble des 12 médecins interrogés.

« Dysménorrhée » (MG 1)

« Dysménorrhees » (MG 2)

« Les douleurs de regles » (MG 3)

« Des douleurs anormales au niveau des regles » (MG 4)

« Chez les jeunes, des régles particulierement douloureuses » (MG 5)
« Des douleurs pelviennes pendant les regles » (MG 6)

« Les réegles ne doivent pas étre douloureuses comme ¢a » (MG 7)

« Des douleurs menstruelles intenses » (MG 8)

« Dysmenorrhées » (MG 9)

« Des dysménorrheées bien sQr », « on nous a appris qu’il ne fallait pas laisser une femme qui
souffre pendant ses regles » (MG 10)

« Des femmes qui ont des douleurs pelviennes surtout au moment des regles » (MG 11)

« Dysménorrhées » (MG 12)

= Dyspareunies

Les dyspareunies ont été citées par 6 des 12 médecins interrogés.
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« Dyspareunie » (MG 1)

« Des douleurs au moment des rapports » (MG 3)
« Dyspareunies » (MG 6)

« Dyspareunies » (MG 9)

« Des dyspareunies profondes » (MG 10)

« Les dyspareunies aussi » (MG 11)

« Les douleurs pelviennes oui, essentiellement cycliques, ou en rapport avec les rapports
sexuels » (MG 12)

=  Douleurs

Les douleurs au sens large ont largement été évoquées d’une maniere générale.

« Des douleurs en régle générale » ; « Des douleurs qu’on ne va pas savoir étiqueter » (MG 1)

« Des douleurs chroniques, en dehors des cycles, a partir du moment ou on est vraiment sur
de la chronicité » ; « Des douleurs cycliques du bassin, dans le bas du dos » (MG 2)

« Des douleurs anormales au niveau des régles » ; « Des douleurs pas seulement localisées au
niveau de la sphere pelvienne mais aussi abdominales, voire parfois thoraciques, ¢a peut
arriver que l’endométriose migre »(MG 4)

« Des douleurs abdominales » (MG 5)

« C’est d’avoir des plaintes de douleurs un peu anormales, enfin plus rapportées que par
rapport aux autres femmes » (MG 7)

« Des douleurs chroniques, le plus souvent menstruelles, depuis plusieurs années » (MG 8)
« Des douleurs importantes qui sont handicapantes dans leur vie » (MG 9)

« Des patientes tres douloureuses au moment des régles » ; « Des douleurs abdominales
générales » (MG 11)

« Les douleurs pelviennes oui, essentiellement cycliques » (MG 12)
Trois médecins ont évoqué la résistance des douleurs au traitement médical.

« Des dysménorrhées qui ne seraient pas soulagées par des paliers 1 ou de |’ibuproféene » ;
« Des difficultés pour gérer la douleur avec le recours a des antalgiques ou ibuprofene en
automédication » ; « Si effectivement malgré une pilule cstroprogestative et/ou des anti-
inflammatoires un peu plus spécifiques, je ne sais pas s’ils le sont vraiment, I’Antadys® ou le
Ponstyl®, elles ne sont pas soulagées » (MG 2)

« Des douleurs de regles qui ne sont pas soulagées par des antispasmodiques ou des AINS
habituels » (MG 3)
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« Des douleurs chroniques, le plus souvent menstruelles, depuis plusieurs années, qui résistent
a toute forme de thérapeutique médicamenteuse » (MG 8)

=  Troubles de la fertilité

Les troubles de la fertilité ont été mentionnés par quatre médecins sur les douze interrogés.

« L’infertilité » (MG 3)
« Des fausses couches a répétition » (MG 4)
« Des troubles de la fertilité » (MG 9)

« Par rapport a un éventuel désir de grossesse, ['infertilité ou [’hypofertilite » (MG 11)

= Troubles uro-digestifs

« Des troubles digestifs ou des troubles urinaires lors des regles » (MG 2)
« Des cystites a urines claires » (MG 4)
« Des douleurs lors de | ’émission des selles » ; « Des troubles urinaires » (MG 6)

« Des troubles urinaires ou des troubles au moment des regles qui pourraient évoquer une
atteinte plus délocalisée » (MG 7)

« Des troubles du transit pendant les regles a type de diarrhée, de constipation » (MG 10)
« Des saignements digestifs aussi » (MG 11)

« Des symptdmes associes urinaires ou digestifs » (MG 12)

= Absentéisme scolaire

« L’absentéisme scolaire » (MG 2)

« Des regles particulierement douloureuses qui peuvent nécessiter un arrét scolaire répété »
(MG 5)

« L’absentéisme scolaire a cause des régles » (MG 6)

« Des douleurs menstruelles intenses avec parfois un absentéisme scolaire »; «Un
absentéisme au travail » (MG 8)

« Un absentéisme scolaire » (MG 9)

« La dysménorrhée source d’absentéisme scolaire ou d’absentéisme au travail » (MG 10)
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= Autres

D’autres facteurs de risque et symptomes ont été évoqués comme I’antécédent familial, la
préesence de cycles longs, une hyperménorrhée, [’utilisation d’une contraception

cestroprogestative ou des plaintes cataméniales.

« Quelle que soit la plainte au niveau de la femme au moment des régles » (MG 7)

«J’y pense d’autant plus qu’elle est déja sous pilule cestroprogestative » ; « Des cycles
anormalement longs ¢a pourrait me mettre la puce a ['oreille » ; « Si la patiente a des
antécédents familiaux » (MG 10)

« Parfois avec des saignements intenses aussi » (MG 11)

b) Mode de recherche de la pathologie

Les meédecins interrogés suspectaient le diagnostic d’endométriose des I’interrogatoire et le
confortaient parfois rétrospectivement par 1’utilisation d’un traitement d’épreuve ; d’autres

évoquaient le diagnostic a la lecture des résultats d’examens complémentaires.

« C’est quand méme plutot dans un premier temps clinique » ; « En essayant par exemple de
stopper les saignements pour voir si la douleur disparait, si ca répond a des médicaments ou a
des contraceptions en continu par exemple » (MG 1)

« Je le suspecte fortement au niveau clinique, apres c’est vrai que je vais facilement faire une
échographie pelvienne » ; « Je pense que ¢a fait partie des choses a demander » ; « Je pense
que c¢a doit se dépister cliniquement, en tout cas par l'interrogatoire » (MG 2)

« C’est un diagnostic d’interrogatoire » (MG 6)

Le mode de recherche pouvait étre systématique lors des consultations de contraception, les
consultations de dépistage ou de certificats de sport, a la ménarche ou chez les nouvelles
patientes ; ou il pouvait étre ciblé en cas de plainte de la patiente (plainte douloureuse,
infertilité) ; enfin le mode de recherche pouvait étre différent selon 1’age de la patiente (plutot

systématique chez les jeunes filles et ciblé chez les femmes adultes).

= Recherche systématique

« Je pense que ¢a doit vraiment faire partie de |’examen systéematique, bah quand elles viennent
pour un certificat » ; « Je pense que ¢a doit vraiment faire partie de [’'interrogatoire obligatoire
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des jeunes filles qui commencent a avoir leurs regles, maintenant pour les jeunes filles j 'y pense
systématiquement parce que ca fait partie de mon interrogatoire » (MG 1)

« Sur une consultation de dépistage, ¢ est-a-dire un certificat pour le sport, systématiquement
je vais le demander » ; « Apres je demande sur des renouvellements de pilule, je vais demander
‘Est-ce qu’il y a des douleurs ?’ voila » ; « Ca fait partie de mes questions classiques chez des
Jeunes filles des qu’elles sont réglées, je vais leur demander comment ¢a se passe, je vais mettre
le sujet sur le tapis » ; « J'essaye vraiment de cibler [’adolescente et de faire du dépistage »
(MG 2)

« Moi c’est des questions que je pose au moment de la prescription de contraception » ; « Mo
je leur demande aussi quand je les vois en consultation un peu systématique, je les pese, je les
mesure, je leur demande savoir si elles sont réglées ou pas, je pense qu’on peut poser la
question a ce moment-la » (MG 3)

« Ca c’est ce qu’on doit faire systématique, ¢a fait partie de notre boulot » (MG 5)

« Il n’y a pas de type de femmes particulieres pour lesquelles je vais rechercher ou pas » ; « a
'interrogatoire je pense que je le recherche systématiquement, en tous cas dans les suites de
contraception » (MG 7)

« Souvent les gens viennent pour autre chose, c’est en discutant avec elles qu’elles parlent de
ca» ; « Des l'instant que les jeunes commencent a avoir leurs regles la question se pose »
« C’est une question qui fait partie d’un interrogatoire de premiere intention de premiere
consultation, je le fais systématiquement chez les nouvelles patientes » (MG 8)

« Lors des renouvellements de pilule, quand je leur demande de décrire leurs cycles, savoir
s’ils sont réguliers et s’ils ne sont pas trop douloureux ou abondants » ; « J'essaye de le faire
de maniere systématique au renouvellement de pilule » (MG 10)

« Moi je pose les questions, toujours, mais en fait pas intentionnellement, mais je la pose
naturellement pour ['examen de la jeune fille, la premiére contraception, etc » ; « Je cherche
quand méme, au renouvellement de pilule » (MG 11)

« Moi je pose les questions chez toutes les jeunes femmes qui viennent consulter pour une
dysménorrhée ou pour une demande de contraception ou s’il y a des douleurs pelviennes
chroniques » ; « Chez les adolescentes, je recherche des dysménorrhées systématiquement »
(MG 12)

= Recherche ciblée

« Je vais plus loin s’il y a un désir d’enfant » ; « C’est peut-étre a posteriori quand elles vont
nous demander le certificat d’absence que la on va éventuellement creuser » ; (MG 1)

« C’est surtout les douleurs qui motivent l’interrogation, surtout chez les jeunes filles » (MG 4)

« Des que tu as une jeune qui a des douleurs, peut-étre s interroger un peu et ne pas hésiter a
la revoir, a réinterroger » (MG 5)
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« Y’a pas de type de femmes particulieres pour lesquelles je vais rechercher ou pas, je pense
que c’est vraiment sur la plainte des femmes » ; « Peut-étre celles qui changent plus souvent
de contraception » (MG 7)

« Je pense plus a évoquer le diagnostic chez les jeunes femmes, enfin les 20-25 ans quoi » ;
« Des qu’elles parlent de douleurs importantes qui sont handicapantes dans leur vie, ¢a me
vient assez vite » (MG 9)

«Je l’évoque assez facilement devant les plaintes de dysménorrhées » ; « Quand on me
rapporte une plainte » (MG 10)

« Ce sont des patientes que [’on connait qui souvent viennent méme d’abord pour ¢a » ; « En
fait elles peuvent venir par rapport a une douleur pelvienne intense, mais on les voit souvent
aussi dans une démarche d’hypofertilité, ou cest elles qui introduisent le sujet » ; « Chez toutes
les jeunes femmes qui ont des regles tres douloureuses dés le départ » (MG 11)

« Apres quand on va arréter la pilule pour une demande de grossesse, on peut retrouver des
symptdmes qui du coup vont justifier un complément d’imagerie la cette fois » (MG 12)

»  Recherche différente selon l’dge

« Ca dépend quel age elles ont aussi. Parce que si ce sont de trés jeunes filles, je ne vais pas
plus loin, si ce sont des femmes qui ont 35 ans, la oui je vais plus loin. Je me dis que ¢a a di
évoluer depuis trés longtemps, qu’elles en ont peut-étre quand méme plein de disséminé, que
ca serait peut-étre bien de faire un point quoi. » ; « Autant pour les jeunes femmes je vais leur
poser la question s'il y a des oublis de pilule, s’il y a des rapports qui peuvent étre douloureus,
des choses comme ¢a, des positions qui peuvent étre douloureuses. Autant pour des femmes qui
ont des enfants, voila, qui sont installées, je n’y pense pas forcément » (MG 1)

« C’est vrai que je cible pas mal les moins de 20 ans, je vais pas forcement depister une femme
de 35 ans, je devrais peut-étre d ailleurs. En me disant que j 'espére que si ¢a fait 20 ans qu’elle
souffre, on lui a déja posé la question, mais ¢ est vrai que c’est pas sir. » (MG 2)

« C’est surtout les douleurs qui motivent ['interrogation, surtout chez les jeunes filles » (MG 4)

«J'y pense plus chez des jeunes. Apres chez des femmes plus dgées, je dirais la trentaine, en
général elles ont eu des contrdles, des examens. Moi je pense plus chez les adolescentes. » ;
« Des que tu as une jeune qui a des douleurs, peut-étre s interroger un peu et ne pas hésiter a
la revoir, a réinterroger » (MG 5)

« Je pense plus a évoquer le diagnostic chez les jeunes femmes, enfin les 20-25 ans quoi » (MG
9

« C’est vrai que je la recherche plus chez la femme jeune, je veux dire chez la femme en dessous
de 40 ans » (MG 10)
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C) Déroulement de [’interrogatoire

= Ecoute de la patiente

Deux médecins ont évoqué I’importance d’étre a 1’écoute des patientes pour leur permettre

d’évoquer des symptomes d’endométriose.

« Leur dire ‘¢a se passe bien mais le jour ot ¢a se passe pas bien tu viens m’en parler’ » (MG
2)

« Parfois, ces patientes elles ont juste besoin d’étre écoutées » ; « Y’en a qui ont juste envie de
parler » ; « C’est surtout de [’écoute » (MG 8)

= Recherche des symptdmes et de leur retentissement

« Je leur pose la question si elles sont réglées, si ¢a fait mal » ; « Je leur demande si elles sont
obligées de se recoucher quand elles ont mal, si elles ont déja loupé 1’école pour ¢a » (MG 1)

« Je le suspecte fortement au niveau clinique » (MG 2)
« C’est un diagnostic d’interrogatoire » (MG 6)

« Onva rechercher des plaintes douloureuses, dyspareunies, des troubles liés aux regles » (MG
7)

« N’empéche de poser la question si elles ont des douleurs chroniques, des douleurs chroniques
de régles » (MG 8)

« Je leur demande les symptomes que je t’ai dit, s’il y a des dyspareunies, s’il y a des troubles
du cycle, s’il y a un absentéisme scolaire, [’intensité, j 'essaye de coter l’intensité de la douleur ;
depuis quand ca dure surtout » (MG 9)

« Je vais lui demander par exemple si elle se plaint de dysménorrhées, depuis quand ca a
commencé » ; « Si elle est sous pilule, je lui demande si avant d’étre sous pilule, elle avait des
regles douloureuses » ; « Je recherche tous les signes que j’ai précédemment cités, donc les
dyspareunies profondes, les troubles du transit pendant les régles » ; « Je vais [’interroger sur
est ce que c’est ou ¢a a été source de répercussion sur la vie socio professionnelle, ou
’absentéisme scolaire ou des soucis au travail ou absences au travail » ; « Je lui demande
aussi ou elle en est de sa parentalité et notamment si elle a des difficultés a tomber enceinte »
(MG 10)

« On va qualifier cette douleur, déja chercher d’une part la douleur pelvienne, le handicap
fonctionnel qu’elles en ont, les dyspareunies aussi » ; « Je vais chercher aussi tous les signes
digestifs qui sont un peu invalidants » ; « Refaire le tour des symptomes qu’on a évoqué juste
avant » (MG 11)

« Les dates des douleurs par rapport aux régles, les caracteristiques de la douleur, est-ce gu il
y a des symptbmes associés urinaires ou digestifs. Quand est-ce que se sont installées les
douleurs » (MG 12)
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= Recherche des traitements antérieurs

« Si ¢a repond a des médicaments ou a des contraceptions en continu par exemple » (MG 1)
« Apres tout dépend de [’évolution sous traitement » (MG 2)

« S’il y a déja eu des traitements » ; « S’il y a des traitements qui soulagent ou pas » ; « Est-ce
qu il y a une contraception, pas de contraception, et quels ont été les effets de la contraception
sur ces plaintes » (MG 7)

« Si elles ont une pilule » ; « Comment elles gérent la douleur » (MG 9)

« Si elle est sous pilule, je lui demande si avant d’étre sous pilule, elle avait des regles
douloureuses » ; « Si elle est soulagée par la prise d’AINS ou d’autres traitements Paracétamol
et Spasfon® par exemple » ; « Et puis bien sar savoir quel type de pilule elle a déja pu prendre,
si par exemple, elle a été soulagée par une wstroprogestative, par une micro progestative, ou
une macro progestative » (MG 10)

« Est-ce qu’il y a un rapport avec une prise de contraception eéventuelle, une amélioration en
particulier ou une aggravation » (MG 12)

= Recherche des examens antérieurs

« Si elles ont déja été explorées, s'il y a eu des examens » (MG 9)

« Je lui demande si elle a déja eu des examens paracliniques, échographie ou IRM au mieux »
(MG 10)

= Recherche des facteurs de risque

« Des fausses couches a répétition » (MG 4)

« Est-ce quelle sait si elle a des parentes qui ont eu cette pathologie-la » (MG 10)

2) Difficultés

Les difficultés évoquées par les differents medecins généralistes concernant le diagnostic a

I’interrogatoire de I’endométriose ont été recensées.

a) Age de la patiente

De nombreuses difficultés liées a 1’age de la patiente ont été évoquées. Il en ressort plusieurs

notions.
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D’abord, concernant les jeunes filles ou adolescentes :

- Le cOte « tabou » de I’endométriose avec le fait de parler de fertilité et de sexualité et la
peur de la maladie
- Un faible recours aux consultations a cette tranche d’age

- Les conséquences de I’annonce diagnostique a cet age

« Quand elles sont jeunes c’est invalidant, mais assez peu de temps donc ¢a va passer vite,
elles n’ont pas forcément eu le rendez-vous dans les délais et du coup bah elles ne vont pas
penser & nous le demander » ; « C’est vrai que de faire réaliser des examens complémentaires,
ca fait un peu peur aux mamans » ; « De parler finalement de la fertilité, c’est quand méme
tabou de parler de ¢a alors qu’il s agit de jeunes filles qui des fois, méme souvent, n’ont pas eu
de rapport sexuel » (MG 1)

« C’est toute la difficulté de faire une échographie pelvienne chez une jeune fille qui ne va pas
forcément étre en activité sexuelle » ; « C’est aussi une tranche d’dge les adolescentes ot on
ne va pas forcément les voir » (MG 2)

« Ca peut étre une question qui est plus facile a poser. Parce qu’effectivement quand elles
commencent a étre réglées, elles ont un petit copain, elles viennent pour la contraception, c’est

plus facile » (MG 3)

« Les douleurs pendant les rapports, je pense que les jeunes filles ont peut-étre honte de le dire
et puis c¢’est quand méme quelque chose dont on ne parle pas trop en consultation et puis je
pense que nous on ne [’amene pas forcément en fait, ce motif la on ne cherche pas forcément,
méme gquand on renouvelle les pilules, on ne leur pose pas la question » ; « Sur certaines jeunes
filles, moi je n’0se pas, enfin j'en ai eu une [’autre jour, 13 ans, je n’ai pas ose lancer tout le
truc échographie et encore moins IRM parce que j estime que c’est lourd » ; « Parce qu ‘apres
sinon est-ce que ¢ 'est bien quand on a treize ans de savoir qu’on a une endométriose ? et qu’on
risque d’avoir des soucis de grossesse aprés, e ne sais pas. Je ne sais pas si j ‘aimerais bien le
savoir a leur place quoi» ; « Ca pourrait étre un peu déstabilisant chez une jeune fille de faire
des examens comme ¢a » (MG 6)

« Chez les jeunes femmes qui ont cette notion-la, on a ['impression que ¢a leur fait trés peur
en fait » (MG 10)

« Passé un certain age, elles viennent plus facilement » (MG 11)

« Chez les ados, je recherche des dysménorrhées systématiquement, mais je n’évoque pas le
diagnostic » (MG 12)

Concernant les femmes adultes, la difficulté majeure recensée par les médecins était qu’ils ne
recherchaient plus a I’interrogatoire cette pathologie de maniere systématique, estimant que le

diagnostic aurait été fait plus tot.

« Apres c’est stir que je vais moins y penser chez une femme qui a déja eu un suivi ou qui a déja
eu des enfants et ou si elle ne m’apporte pas son probléme de régles, je ne vais pas forcément
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lui demander comment ca se passe » ; « Je ne vais pas forcément dépister une femme de 35
ans » (MG 2)

« J’y pense plus chez les jeunes femmes, mais effectivement j’y pense moins chez une femme
plus dgée, mais qui n’a pas forcément été diagnostiquee finalement » (MG 9)

b) Impact du diagnostic

L’impact psychologique de I’annonce diagnostique a été évoqué plusieurs fois, parfois plus

particulierement pour les jeunes filles, mais pas uniquement.

« Parce que pour elles, c’est synonyme de parler finalement de la fertilité, c’est quand méme
tabou de parler de ¢a alors qu’il s agit de jeunes filles qui des fois, méme souvent, n’ont pas eu
de rapport sexuel » (MG 1)

« Sur certaines jeunes filles, moi je n’0se pas, enfin j'en ai eu une [’autre jour, 13 ans, je n’ai
pas 0sé lancer tout le truc échographie et encore moins IRM parce que j’estime que c’est
lourd » (MG 6)

« C’est le probleme de la prise en charge apres et des conséquences de ['annonce » ; « Ca
nécessite des précautions pour ne pas faire entrer les patientes dans une maladie qu’elles n’ont
pas forcément non plus et par rapport aux conséquences » ; « Le principal obstacle c’est de
savoir quand est-ce qu’on va parler d’endométriose ou pas et pour quel objectif
thérapeutique » ; « Je ne mets pas forcément le mot non plus » (MG 7)

« C’est souvent un diagnostic qui fait peur aux femmes quand méme pour celles qui sont un
peu au courant » ; « Elles ont I’'image de [’endométriose effectivement comme quoi si on a de
[’endomeétriose, on ne peut pas avoir d enfants » (MG 10)

« La généralisation de I'IRM pour beaucoup de symptomes fait découvrir des pathologies
asymptomatiques, donc on en parle plus. Donc ¢a fait monter I’anxiété de tout le monde alors
qQu’en fait il n’y a pas besoin de thérapeutiques spécifiques dans des formes peu
symptomatiques » (MG 12)

c) Recueil des symptémes par les praticiens

= Absence de consultation ou de plainte des patientes / Tabou

« Elles ne viennent jamais, enfin ¢ est exceptionnel qu’elles viennent pour ¢a » ; « Elles ne vont
pas me dire du tout que c’est rythmé par le cycle menstruel » ; « Quand elles sont jeunes c’est
invalidant, mais assez peu de temps donc ¢a va passer vite, elles »’ont pas forcément eu le
rendez-vous dans les délais et du coup bah elles ne vont pas penser a nous le demander » ;
« Parce que pour elles, c’est synonyme de parler finalement de la fertilité, c’est quand méme
tabou de parler de ¢a alors qu’il s agit de jeunes filles qui des fois, méme souvent, n’ont pas eu
de rapport sexuel » ; « Il y a encore un tabou je trouve » (MG 1)
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« Si elle ne m’apporte pas son probleme de regles, je ne vais pas forcement lui demander
comment c¢a se passe » ; « C’est aussi une tranche d’age les adolescentes ou on ne va pas
forcément les voir » (MG 2)

« Peut-étre que les femmes ne consultent pas initialement sur des douleurs de regles, ou sur
des douleurs au moment des rapports » ; « On leur prescrit un antispasmodique ou anti-
inflammatoire et peut-étre qu ‘elles ne réinsistent pas en revenant en consultation » (MG 3)

« Les jeunes filles ne se plaignent pas forcément de leur regles » ; « Apres si elles n’en parlent
pas on ne peut pas deviner non plus » (MG 6)

« Souvent les patientes viennent pour autre chose, c’est en discutant avec elles, qu’elles me
parlent de ¢a » (MG 8)

« Quand elles ne sont pas trés a l’aise aussi, parfois il y a une réticence a parler de tout ¢a »
(MG 9)

« Passé un certain age, elles viennent plus facilement parler de contraception, elles viennent
plus facilement donc je n’ai pas de soucis a leur poser des questions » (MG 11)

= Absence de recherche de la pathologie

Certains médecins interrogés ont évoqué des défauts dans leur recherche de la pathologie, avec
un interrogatoire non adapté et le fait de ne pas aborder le sujet.

« C’est clairement qu’on ne pose pas les bonnes questions, on ne les interroge pas comme il
faut, je pense que c’est notre interrogatoire qui n’est pas bon quoi » ; « Et maintenant je le
sais, parce que maintenant depuis j’y ai pensé et je l’ai trouvé, mais je les ai laissées parfois
souffrir longtemps sans y penser » ; «Donc moi je pense que c’est vraiment notre
interrogatoire qui est tres mauvais » ; « Elle est allée plein de fois a I’hdpital, personne n’y a
jamais pensé » ; « Pour les femmes (adultes), vous voyez votre questionnaire m’interpelle parce
que je me dis que je ne pose pas forcément la question » (MG 1)

« Je pense qu’on ne trouve pas ce qu’on ne cherche pas » ; « Je vais pas forcément dépister
une femme de 35 ans, en me disant que j espére que si ¢a fait 20 ans qu ’elle souffie, on lui a
déja posé la question, mais c’est vrai que c’est pas siir » ; « J’ai ['impression de le faire, apres
il y a forcément des gens qui passent a la trappe, parfois je me rends compte de personnes a
qui je n’ai jamais posé la question » (MG 2)

« Pourquoi il y a un retard aussi important ? Bak on n’est pas bons » (MG 3)

« C’est plus la méconnaissance des médecins de cette pathologie, qui n’y pensent pas » ; « Ou
alors ils n’interrogent pas bien la patiente » (MG 4)

« Les douleurs pendant les rapports je pense quelles ont peut-étre honte de le dire et puis c’est
guand méme quelque chose dont on ne parle pas trop en consultation et puis je pense que nous
on ne ['ameéne pas forcément en fait, ce motif la on ne cherche pas forcément, méme quand on
renouvelle les pilules, on ne leur pose pas la question » (MG 6)
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= Minimisation des symptomes

Les symptomes d’endométriose semblent souvent minimisés, a la fois par les patientes et par
les médecins. 11 s’agit essentiellement des dysménorrhées, en les reléguant a de « simples
douleurs de régles ». Cependant certains medecins évoquaient un changement dans la

considération des dysménorrhées de facon plus récente.

¢ Minimisation des symptomes par la patiente ou [’entourage

« Méme quand on leur demande si ¢a fait mal, on peut nous répondre non alors qu’en fait il y
a un impact important » ; « Elles ont mal mais elles estiment que ¢ ’est normal » (MG 1)

« Moi j’ai fait partie des femmes a qui on a dit c’est normal d’avoir mal pendant ses regles » ;
« On ne pose pas la question pourquoi deux jours par mois on ne va pas en cours, on dit gu ‘elle
a la flemme » (MG 2)

« J’ai l'impression que [’endométriose maintenant on en parle beaucoup et que les femmes sont
beaucoup plus informées, elles connaissent, du coup peut-étre que la elles vont s ’inquiéter plus
facilement ou plus facilement venir en parler qu’avant ou voila c’était ‘J’ai des douleurs de
regles, point’ ¢ ‘était la norme » (MG 3)

« Du fait peut étre que leur mere, leur sceur leur disent ‘Bah tu as tes régles et puis c’est tout,
c¢’est normal’» (MG 4)

« Elles pensent que c’est normal d’avoir mal pendant les régles » ; « Je pense que chaque fille
pense avoir des régles normales c’est-a-dire douloureuses, abondantes et ca ne les perturbe
pas plus que ¢a je pense » (MG 6)

« On consideére que la douleur des regles est normale » ; « C’est devenu le quotidien » ; « Le
plus souvent t’as ['impression quand tu parles avec des patientes porteuses d’endométriose que
¢ ’est devenu la normalité » (MG 8)

« Peut-étre qu’on leur a trop répété avant, que c’était entre guillemets normal de souffrir
pendant ses regles » (MG 10)

¢ Minimisation des symptémes par le médecin

«Ca ne semblait pas rythmé par les régles et pourtant, quand je vois les kystes
endométriosiques qu’elle a, c’est sir que c’était lié » ; « C’est completement dénigré, la
douleur elle est complétement dénigrée, on nous dit que c¢a ne sert a rien de faire des examens
complémentaires » (MG 1)

« Et puis aprés quand elles viennent et quand elles en parlent, peut-étre qu’en premiere
intention on leur dit ‘oh c’est des douleurs de regles’ » (MG 3)

« On considére que la douleur des régles est normale » ; « Quand on leur évoque ¢a elles disent
‘Ah bah oui j’y avais pensé sauf que j’en ai parlé a quelqu’un mais on n’est pas allés plus

loin’ » (MG 8)
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= Multiplicité et subjectivité des symptémes

Les symptomes multiples de I’endométriose rendent son diagnostic difficile. Ils ont beaucoup
été évoqués par les médecins interrogés. L’évaluation de la douleur est également pointée du

doigt car tres subjective.

« Des douleurs en regle générale, des douleurs qu’on ne va pas savoir étiqueter » ; « Elles vont
parfois venir pour des douleurs de ventre » ; « Elles ne vont pas me dire du tout que c’est
rythmé par le cycle menstruel » ; « Parfois elles vont nous emmener sur d’autres terrains, et
nous, enfin moi, je me fais complétement biaiser par ¢a » (MG 1)

« Des douleurs chroniques en dehors des cycles, des douleurs cycliques du bassin, dans le bas
du dos » (MG 2)

« Des douleurs pas seulement localisées au niveau la sphére pelvienne mais aussi abdominales,

voire parfois thoraciques, ¢a peut arriver que [’endométriose migre » ; « Des cystites a urines
claires » (MG 4)

« Apres il y a d’autres signes qui sont plus anecdotiques, ¢a peut étre des douleurs lors de
[’émission des selles, des troubles urinaires » (MG 6)

« Des troubles urinaires ou des troubles au moment des régles qui pourraient évoquer aussi
une atteinte plus délocalisée » ; « Quelle que soit la plainte au niveau de la femme au moment
des regles » ; « Ca implique qu’il n’y a pas forcément d’endométriose tout le temps non plus
des qu’il y a des douleurs » (MG 7)

« Les étudiantes qui ont des fatigues chroniques » ; « Le probléme pour moi, ¢ est que souvent
les douleurs sont anciennes » (MG 8)

« Les présentations un peu douteuses. J’ai une patiente qui a plutot des douleurs dorsales qui
descendent dans la fesse et les membres inférieurs, qui ressemblent plus & une sciatique » ; « Si
elle me dit qu’elle n'a pas de dyspareunies profondes, mais de pénétration, ¢a peut faussement
me rassurer par rapport au diagnostic d’endométriose » (MG 10)

« Parfois il y a des signes comme des douleurs abdominales générales, et puis parfois des
saignements aussi digestifs par exemple » ; « C’est assez subjectif, en fait comme c’est une
question de douleurs, tout le monde n’a pas le méme per¢u de la douleur donc c’est assez
compliqué d’évaluer ce qui est une douleur intense » ; « Le cOté subjectif de la douleur, je
trouve que ¢a c’est un obstacle qui est assez important »

= Sexe du médecin

Des difficultés liées au sexe du médecin ont été soulevées par certains médecins interrogés.
Elles concernent les médecins de sexe masculin, avec soit des difficultés directement liées a la
pratique de la gynécologie, soit des difficultés liées a la géne des patientes vis-a-vis d’un

médecin de sexe masculin. Ces difficultés ont été étonnement soulevées plus fréquemment par
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des médecins de sexe féminin (4 femmes médecins sur 7 interrogées, soit 57%) que par ceux

de sexe masculin (1 homme médecin sur 5 interrogés, soit 20%).

« Ca reste encore un peu quand méme je trouve, pour beaucoup de praticiens hommes, un truc
de bonne femme, normal quoi » (MG 1, femme)

« J'ai récupéré des patients qui étaient suivis par des médecins, peut-étre hommes, mais ¢a ne
veut rien dire ceci dit, ou plus agés, et c’est vrai qu’en gynéco ils ne sont pas formés » (MG 2,
femme)

« Je me suis rendu compte que chez les jeunes que je suis depuis tout bébé, elles sont génées
parce que je suis un garcon » (MG 8, homme)

« Globalement je trouve qu’il n’y a pas trop de géne. C’est peut-€tre aussi le fait que je suis
une femme jeune qui fait ¢ca » (MG 9, femme)

« C’est peut-€tre plus facile en tant que femme aussi » (MG 11, femme)

= Consultation

Deux médecins ont évoqué certaines difficultés liées a la consultation en elle-méme et a

I’organisation de celle-ci, soulignant un manque de temps lors des consultations.

« Parfois je me rends compte de personnes a qui je n’al jamais posé la question, ‘Quoi je ne
vous ai jamais demandé c¢a ? Vous prenez toujours le rendez-vous de 19h20 c’est pour ¢a !’ »
(MG 2)

« J’essaye de le faire de maniere systematique au renouvellement de pilule, quand je n’oublie
pas, mais dans 99% des cas, je le fais, et quand elles ne viennent pas me demander ¢a au dernier
moment en fin de consultation » (MG 10)

d) Connaissances

= Connaissances des médecins généralistes

¢ Formation des médecins généralistes / Evolution des connaissances

La formation des médecins géneralistes semblait étre une difficulté auparavant, mais de
nombreux médecins interrogés soulignent I’évolution de leurs propres connaissances et des

connaissances des médecins généralistes d’une manicre générale.

« Alors maintenant moi je le fais (rechercher systématiquement) » ; « Comme ¢a fait quand
méme pas mal de temps que je suis installée d’ailleurs je me rends compte que j’ai été tres
mauvaise parfois » ; « Et maintenant je le sais, parce que maintenant depuis j’y ai pensé et je
[’ai trouvée, mais je les ai laissées parfois souffrir longtemps sans y penser » (MG 1)
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« Apres je pense qu’a l’époque c’était une forme de médecine générale un peu archaique,
jespere que cette génération-la va disparaitre, et que les nouvelles générations seront
sensibilisées, maintenant qu’on en parle beaucoup » ; « J'ai récupéré des patientes qui étaient
suivies par des médecins, peut-&tre hommes, mais ¢a ne veut rien dire ceci dit, ou plus agés, et
c¢’est vrai qu’en gynéco ils ne sont pas formés » ; « Moi je fais partie de la génération qui a été
formée avec l'idée qu’il n’y aurait plus de gynéco méd et que de toute fagon il faudrait qu’on
se débrouille » (MG 2)

« C’est plus la méconnaissance des médecins de cette pathologie, qui n’y pensent pas » (MG
4)

« D’abord c’était inconnu. Moi j’ai commencé il y a trente ans » ; « j’ai envoyé au gynéco, j ai
envoyé au CHU, en infectieux, pour une dame qui avait toujours des bralures, des génes, et on
n’a pas trouvé avant... enfin c’est vieux la ce que je raconte mais c’est intéressant. Donc on a
attendu quelques années avant de trouver une spécialiste qui faisait gynéco et endocrino a
Paris et c’est elle qui a fait le diagnostic » ; « Maintenant on en parle sans arrét depuis deux
ans, trois ans » ; « C’est surtout qu’on en parle beaucoup. Je n’ai pas fait de formation mais
dans les journaux médicaux, etc, ou les patientes elles-mémes qui nous en parlent » (MG 5)

« En ce moment quoi, c’est vrai que c’est un sujet a la mode » (MG 7)
« Je sens que je manque de clinique » (MG 8)

« Je pense qu’on a été aussi pas mal formés la-dessus, on nous en a parlé quoi, contrairement
a des médecins un peu plus vieux et qui n’ont pas eu cette formation » (MG 9)

« Je trouve qu’a Rouen, on a la chance d’étre plutét bien informés et bien formés sur cette
pathologie » (MG 10)

« Il me semble qu’il y a eu quand méme beaucoup de communication sur le sujet depuis
quelques mois ou quelques années, on en a beaucoup plus parlé dans la presse médicale donc
Jje pense qu’on est tous plus sensibilisés a ¢ca » (MG 12)

+ Aisance avec le sujet

Quatre médecins interrogés ne se disaient pas étre a I’aise avec I’endométriose ou la

gynécologie d’une maniére plus générale, tandis que trois paraissaient beaucoup plus a 1’aise.

« C’est que je ne suis pas performante dans le dépistage clinique, je suis plus dans

'interrogatoire, mais aller chercher la douleur du torus, palper un nodule, moi ¢a je ne sais
pas faire » (MG 1)

«Je m’estime assez sensibilisée a [’'endométriose »; «Personnellement je n’ai pas
|'impression d’avoir du mal a y penser, mais je me surestime peut-étre » (MG 2)

« Quand je suspecte ¢a, quand j’ai des douleurs chroniques depuis plus de 10 ans, j 'avoue que
Jje ne fais aucun examen complémentaire, j 'appelle une colléegue gynécologue » ; « J’adresse a
un confrére obstétricien, pour moi c’est du domaine de la spécialité de gérer ¢a » ; « Moi la
gynéco c’est pas un truc qui me plait beaucoup, clairement, je Ne suis pas a [’aise » ; « Je SUIS
nul donc du coup je ne suis pas forcément a ['aise » ; « J oriente a des gens que je connais,
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avec qui je travaille bien, et a qui je peux parler et poser des questions sans me sentir
dénigré » ; « Les douleurs chroniques, les dyspareunies, je pense que je ne suis pas compétent
et que du coup je ne vais pas apporter un bénéfice a la patiente » (MG 8)

«Je n’ai jamais ressenti d’obstacle a aborder ce sujet-la personnellement » ; «J’ai
l’impression d’y penser rapidement, des qu’elles évoquent des douleurs qui sont inhabituelles
évidemment, pas les douleurs de régles classiques » ( MG 9)

« Quand il y a un homme qui leur dit ‘Bah non ce n'est pas normal, on va peut-étre devoir faire
des examens’, en général, elles le prennent bien » ; « C’est difficile de dire ¢a en gardant sa
modestie mais je pense je suis plutét parano de [’endométriose qu’autre chose » (MG 10)

« J’ecoute toujours la plainte mais je la prends toujours avec prudence » ; « C’est pas vraiment
évident de savoir qui a une endométriose et qui n’en a pas » (MG 11)

« Il me semble qu’il y a eu quand méme beaucoup de communication sur le sujet depuis
quelques mois ou quelgues années, on en a beaucoup plus parlé dans la presse medicale donc
je pense qu’on est tous plus sensibilisés a ¢a » ;« La généralisation de I’IRM pour beaucoup
de symptdmes fait découvrir des pathologies asymptomatiques, donc on en parle plus. Donc ca
fait monter I’anxiété de tout le monde alors qu’en fait il n’y a pas besoin de thérapeutiques
spécifiques dans des formes peu symptomatiques » (MG 12)

= Connaissances des patientes

¢ Evolution des connaissances / Campagnes d’information

Tout comme du cété des médecins, les connaissances des patientes semblent avoir évolué au
cours des dernic¢res années, notamment grace aux campagnes d’information. Des difficultés

persistent quand méme, liées a la banalisation des symptémes.

« Ca change un peu » ; « Mais elles pensent qu’avoir mal quand on a ses régles c¢’est normal
et puis que maman elle avait ¢a aussi » ; « Elles ont mal mais elles estiment que ¢ 'est normal »
« Les campagnes publicitaires ont vraiment aidé a dédramatiser ¢a et puis a en parler » ;
« Maintenant je vois que ¢a a ouvert le dialogue entre des meres et des filles et qu’elles font
des fois allusion aux affiches qui ont été mises dans la ville » ; « Ca a pu ouvrir le dialogue et
poser question quelquefois a des jeunes filles ou leur maman » (MG 1)

« J’ai I'impression que I’endométriose maintenant on en parle beaucoup et que les femmes sont
beaucoup plus informées, elles connaissent, du coup peut-étre que la elles vont s inquiéter plus
facilement ou plus facilement venir en parler qu’avant ou voila c’était ‘j’ai des douleurs de
régles, point’ ¢ était la norme » (MG 3)

« C’est surtout qu’on en parle beaucoup. Je n’ai pas fait de formation mais dans les journaux
médicaux, etc, ou les patientes elles-mémes qui nous en parlent » (MG 5)

« Elles pensent que c’est normal d’avoir mal pendant les régles » (MG 6)
« En ce moment quoi, c’est vrai que c’est un sujet a la mode » (MG 7)

« Je trouve de plus en plus que les femmes sont informées de ce diagnostic » ( MG 8)
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« Ca n’est pas normal d’avoir mal pendant ses régles. Je pense que de plus en plus elles en ont
conscience » ; « C’est souvent un diagnostic qui fait peur aux femmes quand méme pour celles
qui sont un peu au courant » (MG 10)

« Ce sont des patientes qui n’arrivent pas a tomber enceinte, et qui suggerent elles-mémes
parfois qu’elles ont une endométriose en fait » ; « |l y a aussi le coté mode de [’endométriose
qui pour moi est un obstacle, parce que je ne sais pas en fait, vu que ¢a a été tres mediatisé
récemment, on a un mauvais a priori parfois de certaines patientes qui se plaignent d’avoir une
endométriose » (MG 11)

« Il me semble qu’il y a eu quand méme beaucoup de communication sur le sujet depuis
quelques mois ou quelgues anneées, on en a beaucoup plus parlé dans la presse médicale donc
Jje pense qu’on est tous plus sensibilisés a ¢a » (MG 12)

¢ Communication intrafamiliale

Selon certains médecins généralistes interrogés, la communication mére-fille principalement
pouvait parfois étre un obstacle, avec une idée de tabou autour du sujet des régles, mais celle-

ci paraissait également en évolution.

« Elles pensent qu’avoir mal quand on a ses regles c’est normal et puis que maman elle avait
ca aussi » ; « C’est vrai que de faire réaliser des examens complémentaires, ¢a fait un peu peur
aux mamans » ; « Maintenant je vois que ¢a a ouvert le dialogue entre méres et filles » (MG 1)
« On ne parle pas des régles en famille, toujours, aujourd’hui, au 21®ME€ siécle, ‘bah non je

parle pas de ¢ca avec mamere’ » ; « Les parents ont pas mal d échanges avec les adolescents »
« Régulierement on a ‘Non on ne parle pas de ¢a avec ses parents quoi’ » (MG 2)

« Elles viennent soit toute seule, soit encouragees par leur famille » (MG 11)

+ Niveau socio-économique

Le niveau socio-économique a été évoqué par un médecin exergant en ville, suggérant qu’un

niveau socio-économique plus bas serait une difficulté dans le diagnostic de I’endométriose.
« Et moi j’ai encore la chance d’étre aveC une patientele plutdt éduquee ou les parents ont pas

mal d’échanges avec les adolescents » (MG 2)

¢ Refus du traitement hormonal

Le refus du traitement hormonal a été une difficulté soulevée par deux médecins interroges.

« La peur de se dire qu apres elles vont avoir un traitement hormonal » (MG 1)
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«J’ai ’exemple en téte d’une patiente qui a une endométriose avérée mais qui ne veut
absolument pas de traitement hormonal et donc du coup elle refuse tout traitement et elle
souffre » (MG 10)

e) Examens complémentaires et avis spécialisé

= Disponibilité des examens ou des rendez-vous spécialisés

« Les difficultés c’est quand méme de trouver les interlocuteurs que ¢a intéresse » ; « C’est
complétement dénigré, la douleur elle est completement dénigrée, on nous dit que ¢a ne sert a
rien de faire des examens complémentaires » (MG 1)

« Le délai de I'IRM » (MG 2)
« Tu as toujours un délai de consultation gynéco » (MG 3)

« En fonction de ce que va dire le radiologue et s’il est bon. Le réseau se restreint » ; « C’est
trouver un gynéco pour la prise en charge, nous on n’en a plus, c’est la misére dans [’Eure »

(MG 5)

« Si ¢a ne marche pas t’es obligé de passer la main et les spécialistes de [’endométriose il n’y
en a pas 50 000, et moi je sais pas la suite donc c’est ¢a le frein » (MG 6)

« Les obstacles a avoir les examens complémentaires pour le confirmer » (MG 9)

» Fiabilité de l'interprétation des examens complémentaires

« Et puis de savoir si l’examen... par qui il est fait et s'il est fiable, parce que, Moi je sais que
maintenant que je suis installée, faire confiance au radiologue c’est compliqué » (MG 2)

« En fonction de ce que va dire le radiologue et s'il est bon. Le réseau se restreint » (MG 5)
« Ca nécessite aussi des radiologues compétents pour le faire et ¢ ’est compliqué » (MG 7)

« Il'y a tous les examens paracliniques, mais on ne va pas faire une échographie ou une IRM a
tout le monde, en plus c’est pas forcément toujours contributif » (MG 11)
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3) Dépistage

Les avis des médecins généralistes interrogés concernant un dépistage de 1’endométriose ont

été recenseés.

a) Utilité du dépistage

A la question « Pensez-vous qu’un dépistage serait utile ? », les médecins interrogés ont été
équitablement partagés avec six médecins plutdt favorables au dépistage contre six médecins
plutdt défavorables. Dans les deux cas, certains médecins nuangaient leurs propos, en évoquant
des doutes quant a [Dintérét d’un dépistage systématique surtout chez les femmes

asymptomatiques.

= Utile

« Moi j en suis stire de ¢a» (MG 1)

«Je pense que c’est du ressort du généraliste de faire du dépistage et de sensibiliser » ;
« Apres, faire du dépistage comme au sens du dépistage ou on fait des examens a tout le monde,
méme s’il n’y a pas de point d’appel, je suis pas stire que ¢a soit nécessaire. » (MG 2)

« Donc une femme sur dix, est-ce qu il faut faire un dépistage a toutes les femmes ? Etant donné
le retard au diagnostic qui est énorme, moi je pense que oui ¢a peut valoir le coup. » (MG 3)

« Oui ¢a pourrait étre utile » (MG 4)

« Ca serait intéressant de dépister plus les femmes mais si on est siirs d’avoir des traitements
qui soignent » (MG 6)

« Une personne sur dix, ¢a fait beaucoup, donc j’imagine que oui » (MG 11)

= |Inutile

« Systematique je ne sais pas si ¢ ’est un cas sur dix. Je ne suis pas siure. Donc la réponse c’est
plutdt non » ; « un généraliste qui fait son boulot il fait de la prévention » (MG 5)

« Un dépistage systématique parait compliqué » ; « Un dépistage généralisé a mon avis on va
créer plus de probléme gqu'on va en résoudre » (MG 7)

« Je ne pense pas que ce soit intéressant d ’avoir un dépistage » ; « J’essaye de faire mon travail
de prévention primaire, qui est de dépister les problémes » (MG 8)

« Un dépistage systématique ? Non, tant qu’il n’y a pas de symptome, je ne vois pas [’intérét
de dépister » (MG 9)

« Je ne pense pas qu'il faille dépister les patientes asymptomatiques » (MG 10)

« Non » (MG 12)
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b) Justification du dépistage

» Fréquence de la pathologie

« Donc une femme sur dix, est-ce qu il faut faire un dépistage a toutes les femmes ? Etant donné
le retard au diagnostic qui est énorme, moi je pense que oui ¢a peut valoir le coup. » (MG 3)

« Dans la mesure ou il y a une femme sur dix » (MG 4)

« Une personne sur dix, ¢a fait beaucoup, donc j’imagine que oui » (MG 11)

= Impact de la pathologie

¢ Douleurs

« Et plus tot c’est traité mieux c’est, par rapport aux douleurs » (MG 4)
« La priorité c’est de soulager les patientes » (MG 7)

«Je ne vois pas l'intérét de dépister, vu que le traitement est surtout pour calmer les
symptomes » (MG 9)

¢ Fertilité

« Ca peut vraiment perturber la vie, au moment d’avoir des enfants » ;, « Et plus tot c’est traité
mieux c’est, par rapport aux douleurs et méme par rapport a l’envie de grossesse » (MG 4)

« Ca permet quand méme de diminuer le laps de temps ou tu te dis est-ce que je peux en avoir
et puis lancer la PMA si ¢a ne marche pas » (MG 6)

« La priorité c’est de soulager les patientes et de pouvoir les accompagner apres en fonction
des conséquences que ¢a pourrait avoir sur leur féminité, sur leur génitalité, et puis sur les
grossesses ultérieures » (MG 7)

« Est-ce que ce dépistage pourrait faire que les endométrioses soient prises plus tot dans leur
prise en charge, et donc qu’il y ait moins de répercussions sur la fertilité des femmes » (MG
10)

« Ca peut avoir un intérét pour leur fertilité plus tard » (MG 11)
c) Population a dépister

Les médecins interrogés étaient partagés sur la population féminine a dépister. Certains
pensaient que le dépistage devait essentiellement concerner les jeunes filles ou adolescentes,

d’autres évoquaient un dépistage sur des critéres de symptomatologie de la maladie (par
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exemple dans le cadre d’une infertilité), et enfin certains médecins pensaient qu’il fallait

dépister toute la population féminine.

« Une population assez jeune » ; « J’en ai trouvé deux trés évoluées. Donc pas que les jeunes
filles effectivement » ; « Donc le dépistage serait utile sur toutes les femmes en &ge de
procréer » (MG 1)

« Les adolescentes, enfin les femmes jeunes, pour ne pas se retrouver avec des adultes qui ne
seraient pas dépistées et puis toutes les infertilités » (MG 2)

« Dés qu’elles sont réglées je dirais. Poser la question. En tous cas quand le cycle est installé »

(MG 3)
« Toutes les femmes » (MG 4)

« Pour des femmes en age de procréer, pour des filles de 28-30 ans qui vont commencer a se
mettre en quéte d’avoir un bébé » (MG 6)

« Les examens on va les réserver a celles qui auront des difficultés particulieres, parce qu’il y
a des degrés d’endométriose » (MG 7)

« Chez celles qui sont symptomatiques » (MG 9)

« Peut-étre au moment des premiéres consultations de contraception » (MG 11)

d) Mode de réalisation du dépistage

La plupart des médecins généralistes interrogés (8 sur 12) ont évoqué un dépistage plutét a

I’interrogatoire. Trois de ces médecins ont proposé un dépistage sous forme de questionnaire.

Les médecins ayant évoqué les examens complémentaires pour le dépistage ont essentiellement
opté pour I’IRM, tout en précisant pour tous qu’il leur semblait irréalisable d’effectuer des IRM

en systématique a toute la population féminine.

Deux médecins ont évoqué un adressage en consultation spécialisée de gynécologie.

» Interrogatoire

« Le dépistage, a la fois nous, poser les bonnes questions, mais aussi informer les jeunes
filles » ; « Je pense que vraiment ¢a doit faire partie de [’'interrogatoire obligatoire des jeunes
filles qui commencent a avoir leurs regles » (MG 1)

« Je pense que ¢a doit se dépister cliniquement, en tout cas par l’interrogatoire » ; « Je pense
que c’est important parce que finalement on se rend compte en posant la question
systématiquement qu’on reste sur des idées tres ancrées » (MG 2)
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« Je ne sais pas sous forme d’un questionnaire, en leur demandant si elles ont des douleurs de
regles, des douleurs au moment des rapports. Ca peut étre plutét a l'interrogatoire » (MG 3)

« Déja un bon interrogatoire et ne pas hésiter a faire une IRM » ; « Je ne sais pas peut-étre
faire une forme de cotation, de questionnaire, il faudrait l’inventer, je ne sais pas si ¢a existe.
Et en fonction du résultat, déterminer si on peut faire une IRM » (MG 4)

« Ou alors il faut avoir un questionnaire plus orienté la-dessus » (MG 6)
« Je pense que le diagnostic doit étre évoqué a l’interrogatoire » (MG 8)

« Plutot que le dépistage par examens complémentaires, je pense qu’il faut prioriser un
interrogatoire soigné, lors par exemple des renouvellements de pilule » ; « Systématiser un peu
ces questions, ¢a serait une sorte de dépistage en quelque sorte » ; « Elle est toujours évoquée
des l'interrogatoire, enfin ce que je veux dire c’est que ¢ca ne m’est jamais arrivé d’avoir une
découverte fortuite sur un examen complémentaire d 'une endométriose » (MG 10)

« Est-ce qu’il faudrait demander a toutes les femmes si elles ont des douleurs de régles ou des
douleurs intenses méme en dehors des regles » ; « Peut-étre au moment des premiéres
consultations de contraception, informer sur [’endométriose et leur dire qu’elles peuvent
consulter a ce moment-la au cas ou » (MG 11)

» Examens complémentaires

« On ne va pas leur passer des IRM a toutes » (MG 3)

« Je ne sais pas peut-étre faire une forme de cotation, de questionnaire, il faudrait [’inventer,
je ne sais pas si ¢a existe. Et en fonction du résultat, déterminer si on peut faire une IRM » (MG
4)

« Si ¢a peut étre fait par une échographie c’est top » (MG 6)

« A mon avis, il ne faut pas pousser les examens complémentaires trop loin, trop vite, parce
que ¢a n’a pas d’intérét dans la prise en charge » ; « Quid des IRM en systématique, comment
on va faire, sachant que c’est quand méme des examens qui sont invasifs » (MG 7)

« J'aurais plutot tendance a mettre une contraception orale et puis apres en fonction de
[’évolution, si elles sont soulagées, pas forcément pousser et puis sinon ['IRM » (MG 9)

« Il'y a tous les examens paracliniques, mais on ne va pas faire une échographie ou une IRM a
tout le monde, en plus c’est pas forcément toujours contributif » (MG 11)

= Consultation spécialisée

« Peut-étre une consultation accessible quand on a un doute, ou un réseau » ; « Mais qu’il y
ait un chemin bien tracé des qu’on a un doute, au CHU ou autre, spécialisé » (MG 5)

« Ou orienter vers les gynécologues et les laisser faire » (MG 9)
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e) Impact du dépistage

= Colt

« Déja par un questionnaire, on n’est pas obligé de pratiquer une IRM donc ¢a ne demande
pas un co(t important » (MG 4)

« Il faudrait voir a quel prix » (MG 10)

= Contrainte

« De toute facon il ne faut pas que ca soit un dépistage trop compliqué et trop contraignant
parce qu’elles ne vont pas y adhérer » (MG 3)

» Impact psychologique

Certains médecins ont insisté sur les conséquences psychologiques liées au dépistage et a
I’annonce diagnostique, notamment en rapport avec le jeune age, mais aussi le fait de créer des

inquiétudes chez des patientes qui ne seraient pas forcément atteintes d’endométriose.

« Parce qu’apres est-ce que c’est bien quand on a treize ans de savoir qu’on a une
endométriose ? Et qu’on risque d’avoir des soucis de grossesse apreés je ne sais pas. Je ne sais
pas si j 'aimerais bien le savoir a leur place quoi » (MG 6)

« Surtout on risque de majorer des troubles qui n’en sont pas » ; « Est-ce que le fait de dépister
améliore le vécu et les choses derriere, je n’en suis pas sur»; «On va engendrer des

complications de vécu chez des femmes qui ne souffrent pas forcément d’endométriose » (MG
7)

« Si on dépiste tout le monde, on va étiqueter des patientes qui ne s’en seraient pas plaintes
mais en méme temps ¢a peut avoir un intérét pour leur fertilité plus tard » (MG 11)

= Rapport bénéfice / risque

Le rapport bénéfice / risque du dépistage a été largement évoqué par les médecins généralistes
interrogés. Un médecin jugeait I’'IRM invasive. Plusieurs médecins ont évoqué 1’absence de
traitement bien codifi¢ ou d’un traitement totalement efficace. L impact psychologique du

dépistage analysé précédemment pourrait également y étre intégré.
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¢ Invasif

« Quid des IRM en systématique, comment on va faire, sachant que c’est quand méme des

examens qui sont invasifs » (MG 7)

¢ Absence de traitement codifié ou efficace

« Pour l'instant il n’y a pas tellement de solution miracle » ; « La prise en charge de la douleur,

il n’y a pas grand-chose qui fonctionne en fait. C’est surtout au niveau hormonal qu’il faut
jouer » (MG 4)

« Ca serait intéressant de dépister plus les femmes mais si on est siirs d’avoir des traitements
qui soignent » ; « Ce qu’il y a c’est que les pilules en continu elles ne sont pas toujours

efficaces » (MG 6)

« Le probleme du dépistage, c’est qu’est-ce qu’on en fait aprés derriere » ; « Un dépistage
systématique ca me parait risqué parce qu'on ne pourra pas en faire grand-chose » (MG 7)
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D. Discussion

1) Forces et limites de 1’étude

a) Forces de [’étude

= Forces liées au sujet

L’endométriose est un sujet au cceur de I’actualité¢ depuis plusieurs années, les travaux de
recherche ne cessent de se multiplier depuis le début des années 2000. Il est sorti en décembre
2017 de nouvelles recommandations officielles sur la prise en charge de I’endométriose par la
HAS. En parall¢le, il y a également eu de nombreuses campagnes d’informations a destination
du grand public, notamment grace a I’association Endo France. Ceci a permis de générer plus

de dialogue entre médecins et patientes a ce sujet.

Auparavant, I’endométriose était une maladie dont le diagnostic était uniquement histologique.
C’est toujours la méthode de référence, mais étant une méthode trés invasive (car
nécessairement chirurgicale), il est a présent reconnu que le diagnostic peut étre évoqué de
maniére clinique. Questionner les médecins généralistes sur leurs pratiques d’interrogatoire

pour dépister I’endométriose prend donc tout son sens dans ce contexte.

= Forces liées a la méthodologie

La méthodologie qualitative de notre étude est une force car elle a permis d’explorer les
connaissances ainsi que les difficultés que pouvaient rencontrer les médecins généralistes afin
d’établir ce diagnostic par I’interrogatoire. Les questions semi ouvertes permettent de recueillir
le point de vue, le vécu ainsi que le ressenti des médecins interrogés, ce que d’autres méthodes
d’étude ne permettent pas. De plus, trés peu d’études qualitatives ont été réalisées sur ce sujet

(quatre théses réalisées en 2017, 2018 et 2019 : (60)(66)(67)(68)).

Notre étude a tout d’abord permis d’interroger des profils de médecins généralistes de tout age,
de tous types de lieux d’exercice et de presque tous les modes d’exercice. De plus, aucun

médecin généraliste sollicité n’a refusé de participer, limitant ainsi tout biais de participation.

Par ailleurs, I’ensemble des entretiens a été codé¢ et analysé par les deux auteurs, ceci permettant

de réduire les biais de retranscription et d’interprétation.

90



Enfin, les entretiens ont été menés jusqu’a saturation des données. Le onziéme entretien a

permis de 1’obtenir, et cela a été¢ confirmé par le douziéme.

b) Limites de [’étude

= Tuaille et nature de l’échantillon

L’¢échantillon de médecins généralistes interrogés est par nature limité, et ne peut d’aucune
maniére avoir une représentativité statistique. D’autre part, 1’étude a porté sur des médecins
généralistes exercant en Haute Normandie, les résultats ne sont donc pas forcément
extrapolables a un autre territoire. La Haute Normandie est une région sous dotée en médecins
toutes spécialités confondues, dont les gynécologues suite aux réformes de 1’Internat en
gynécologie, ce qui pousse les médecins généralistes a traiter les problématiques

gynecologiques de leurs patientes.

= Biais de sélection

Le recrutement s’est fait auprés de médecins généralistes Haut-Normands que les deux auteurs
connaissaient de par leurs différents remplacements, a I’exception d’un médecin généraliste qui

a été recruté par recommandation d’un autre médecin participant a I’étude.

Pour limiter ce biais, nous avons choisi d’interroger des médecins de sexe, d’age et de lieu

d’exercice variés.

» Biais d’intervention et d’influence

Les entretiens semi-dirigés ont été menés par les deux auteurs, le plus souvent ensemble, mais
les quatre derniers entretiens ont di étre réalisés par une seule des deux auteurs (tantot 1’une,
tantot 1’autre) pour cause de confinement li¢ a 1’épidémie de COVID-19. Leur manque
d’expérience dans la réalisation de ces entretiens semi-dirigés a pu, de maniére involontaire,
influencer les réponses des médecins interroges, et la qualité du recueil des données a pu en étre

altérée.

Afin de minimiser ce biais, les deux auteurs ont essayé¢ d’adopter 1’attitude la plus neutre
possible, tout en paraissant ouvertes et dénuées de tout jugement afin que les médecins

généralistes puissent €tre a 1’aise dans leurs réponses.
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»  Biais de retranscription et d’interprétation

Des défauts d’interprétation et des pertes d’informations lors du codage et de 1’analyse des
verbatims ont pu étre générés par la subjectivité de I’analyse. Cependant, ceci a pu étre limité
par le fait que les deux auteurs ont codé I’ensemble des entretiens et analysé les verbatims de

maniere indépendante.

2) Principaux résultats

a) Principaux résultats sur les pratiques en terme d’interrogatoire lors d’une suspicion

d’endométriose

Nous avons interrogé les médecins généralistes sur leurs pratiques d’interrogatoire lors d’une
suspicion clinique d’endométriose, a savoir quels étaient les symptdmes qui leur faisaient

suspecter une endométriose et comment ils en menaient I’interrogatoire.

L’ensemble des médecins connaissaient la plupart des symptomes de 1’endométriose. Ils ont
tous énoncé les dysménorrhées, avec une majorité de médecins qui évoquaient une
endométriose lorsque les dysmeénorrhées étaient résistantes aux traitements antalgiques ou
AINS et/ou a une contraception cestroprogestative. Ils affirmaient aussi pour la plupart y penser
dans les douleurs pelviennes ou abdominales chroniques et récidivantes. 7 médecins sur 12 ont
cité les troubles uro-digestifs cataméniaux. Cependant, seulement la moitié des médecins

interrogés ont mentionné les dyspareunies et seuls 4 médecins ont évoqué 1’ infertilité.

La plupart des médecins généralistes interrogés déclaraient avoir des facons de repérer
I’endométriose différentes selon 1’dge. En effet, pour neuf d’entre eux la recherche de
I’endométriose était faite de maniere systématique chez les adolescentes dés leur ménarche ainsi
que chez toutes les jeunes filles se présentant pour des consultations pour certificats médicaux
ou des consultations de contraception. Un médecin notait toutefois que la population
adolescente était une population qu’il voyait peu en consultation. Ils déclaraient par contre ne
pas rechercher I’endométriose systématiquement chez la femme adulte, mais attendre qu’il y
ait une plainte de la part de la patiente, soit douloureuse avec ou sans retentissement sur la
scolarité ou le travail, soit a la mention d’un désir de grossesse ou d’une hypofertilité, soit chez

les femmes ayant des difficultés avec leur contraception (qui changent souvent de pilule).
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Sur le déroulement de leur interrogatoire en cas de suspicion clinique d’endométriose, deux
médecins seulement mentionnaient avant tout la nécessité d’écouter les patientes. Ensuite, leur
interrogatoire était catégorisé en terme de recherche des symptémes et de leur retentissement,

recherche des facteurs de risque, des traitements et examens antérieurs.

b) Principaux résultats sur les difficultés de |’interrogatoire lors d’une suspicion

d’endométriose

Les difficultés rencontrées pour faire le diagnostic d’endométriose a I’interrogatoire sont

nombreuses. Les voici citées ci-dessous et nous les développerons ensuite :

- Les symptdmes sont banalisés par le médecin et minimisés par les patientes ou leur
entourage.

- Les patientes manquent d’informations et les médecins manquent de formation mais
ceci tend a évoluer favorablement.

- La pathologie est complexe avec un traitement non codifié et un lourd impact
diagnostique.

- La pathologie prend ses racines a 1’adolescence ou aborder la fertilité et la sexualité est
tabou.

- Il existe des difficultés organisationnelles en lien avec les consultations

Toutes ces difficultés générent d’une part, une absence de plainte de la part des patientes et

d’autre part un manque de recherche ou une recherche inefficace des médecins.

= Banalisation des symptdmes par le médecin et minimisation de ceux-ci par les
patientes ou leur entourage.

Les médecins interrogés dans notre étude rapportent une minimisation des symptémes a la fois
de la part des médecins généralistes et spécialistes, qui concernerait toutefois plutot les

anciennes générations, mais aussi de la part des patientes et de leur entourage.

Les médecins interrogés se surprennent parfois, eux-mémes ou leurs confreres, a considérer les
douleurs de régles comme normales et bénignes. Cependant, ils soulignent nettement
I’évolution récente des mentalités dans le corps médical, et ce grace a leur formation

personnelle ainsi qu’a la médiatisation de cette pathologie. Par ailleurs, ils pensent aussi que la
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prise en charge de la douleur chronique est complexe car subjective et peut étre denigrée par

certains confreres.

De la méme fagon, les médecins interrogés notent la méme notion de minimisation des
dysménorrhées du coté des patientes, souvent renforcée par leur entourage. Souffrir pendant les
regles est encore souvent considéré comme normal, un medecin citant que les parents des
adolescentes qui loupent 1’école pour ce motif pensent qu’elles sont des « flemmardes ».
Cependant, ils soulignent également que les mentalités évoluent aussi chez leurs patientes,

qu’elles osent désormais plus facilement en parler et venir consulter pour ce motif.

»  Mangque d’information des patientes et manque de formation des médecins

La formation des médecins généralistes sur 1’endométriose semblait auparavant étre une
difficulté, principalement chez les plus anciennes générations de médecins généralistes qui

n’ont pas été formés a cette pathologie qui était alors peu décrite.

Il apparait que ceux-ci ont pu se former a I’endométriose grace aux nombreuses publications
médicales sur le sujet, ainsi qu’a sa mediatisation depuis plusieurs années. Ils ont ainsi pu mieux

repérer et prendre en charge cette pathologie.

Les plus jeunes médecins, quant a eux, s’estiment bien formés a cette maladie et donc a I’aise

pour en faire le diagnostic et prendre en charge leurs patients.

Concernant les patientes, les médecins soulignent que les campagnes publicitaires ou la
médiatisation par des associations ont permis d’améliorer les connaissances des patientes et
limiter la difficulté évoquée précédemment qui était que les patientes ou leur entourage avaient
tendance & minimiser leurs symptomes et considérer encore qu’avoir des régles douloureuses

était la norme.

Les médecins interrogés ont pu constater des aspects positifs de cette amélioration des
connaissances des patientes. Tout d’abord, elles osent plus aborder le sujet, et viennent plus
aisément en consultation pour ce motif, ce qui permet de les prendre en charge. Cela a aussi
permis d’ouvrir le dialogue et la communication entre meres et filles. Ces aspects positifs
semblent étre, d’aprés un médecin interrogé, d’autant plus importants que les patientes soient

d’un milieu socio-économique aisé.
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Cependant, certains médecins voient un aspect négatif a cette meilleure connaissance de la
pathologie par les patientes, expliquant que la pathologie étant « a la mode », beaucoup de
patientes pensent en souffrir et qu’il n’est pas évident pour eux de faire la part des choses.
A P’inverse, cela peut leur poser probléme lorsqu’ils évoquent le diagnostic, qui active alors
tout I’imaginaire que la patiente a pu mettre dans ce diagnostic. Les informations qu’elles ont
pu intégrer peuvent étre biaisées. De plus, cette pathologie touchant a la sphére de la fertilité et
de la sexualité, avec un lourd retentissement sur la vie socio professionnelle, 1’évocation de

cette pathologie peut alors générer une grande anxiété.

= Pathologie complexe, de début précoce et évolutive, de traitement difficile

Parmi les autres difficultés rencontrées par les médecins généralistes interrogés, on retrouve la
complexité de la pathologie de par son expression multiforme et des symptdmes qui peuvent
étre variés avec des douleurs pelviennes jusqu’a des douleurs thoraciques, et un lien avec le

cycle menstruel qui n’est pas toujours établi par la patiente.

Une autre difficulté est que la pathologie prend ses racines a 1’adolescence. De nombreux
médecins de notre échantillon ont rapporté des difficultés a évoquer la possibilité de ce
diagnostic avec la patiente et ses proches. D’une part, selon les médecins interrogés, les
patientes auraient peur de ce diagnostic impactant leur fertilité future, et ce a tout age. D’autre
part, les médecins généralistes interrogés rapportent qu’il est plus facile de traiter ce sujet en
tant que femme médecin car les patientes se sentent alors plus a I’aise, surtout chez les patientes
plus jeunes. Un medecin homme de notre échantillon, rapporte qu’il peut repérer une géne de
la part de ses patientes adolescentes qu’il connait depuis leur enfance ; exergant en groupe avec
des médecins généralistes femmes, il propose alors a ces patientes de les consulter pour ces

sujets.

Par ailleurs, les médecins rapportent des difficultés a aborder la sexualité et la fertilité avec des
adolescentes qui parfois n’ont pas débuté leur activité sexuelle et ne se projettent pas dans un

désir de maternité. Le sujet est alors tabou.

La difficulté de prescrire des examens complémentaires, qui ne sont pas anodins selon eux, a
également été rapportée. En effet, 1’échographie pelvienne par voie endo-vaginale, plus
performante que par voie abdominale, nécessite que I’adolescente ait déja eu des rapports. En

outre, ces examens ne sont pas toujours contributifs.
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Toutes ces difficultés font que certains medecins genéralistes traitent les symptémes sans

parfois évoquer le diagnostic ni chercher a le confirmer par des examens complémentaires.

Enfin, les médecins généralistes ont I’impression que le traitement de I’endométriose n’est pas
bien codifié. Selon eux, leur travail est de réaliser la prévention et le repérage de cette
pathologie, de faire réaliser éventuellement une échographie ou une IRM, et d’introduire une
contraception et une prise en charge antalgique mais ils estiment qu’ensuite il est nécessaire de
passer la main aux spécialistes. Cependant, ils expriment la difficulté d’avoir des examens
complémentaires avec une interprétation fiable, et aussi d’avoir un spécialiste sensibilisé a cette

pathologie et qui la prenne en charge dans sa globalite.

L’introduction d’un traitement hormonal a visée antalgique fait peur d’une part a certaines
mamans d’adolescentes, qui associent la contraception a la sexualité et sont donc réticentes a
son instauration. D’autre part, la prise d’hormones fait également peur aux patientes depuis la

controverse sur les pilules de 3°™ et 4™ générations.

= Consultation

Un probleme rapporté dans notre étude est celui intrinseque au temps de consultation et a son
horaire. En effet, en consultation de médecine générale, les patients ont tendance a venir avec
plusieurs motifs de consultation ; parfois, ce n’est qu’en fin de consultation que les femmes
évoquent la nécessité de renouveler leur contraception, reléguant ce motif en second plan. Les
médecins expriment alors un manque de temps pour aborder le sujet et qu’il est donc reporté a

plus tard.

c) Principaux résultats sur le dépistage de [’endométriose en médecine générale

Concernant le dépistage de I’endométriose, ce qui ressort des entretiens avec les douze
médecins généralistes est qu’il pourrait se révéler utile, d’une part du fait de la fréquence de la
pathologie et d’autre part afin d’accélérer la prise en charge des patientes pour notamment les
accompagner au plus vite dans leur désir de parentalité. Il n’y a pas de consensus sur la
population a traiter, le repérage des I’adolescence est souvent évoqué, mais beaucoup parlent
aussi de toutes les femmes en age de procreer. Les médecins interroges pensent que ce depistage
doit étre peu contraignant, afin d’obtenir 1’adhésion des patientes, et de faible codt, mais aussi

ue la modalité de réalisation la plus adaptée serait a I’interrogatoire par un questionnaire.
g
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L’utilité de ce dépistage est nuancee par le fait que le diagnostic a un lourd impact et qu’il ne
serait pas forcément bénéfique. Il serait aussi probablement anxiogene pour des patientes
asymptomatiques d’étre diagnostiquées. Par ailleurs, un dépistage nécessite un parcours de
prise en charge bien balisé et codifié, avec des traitements bien définis et des spécialistes bien
identifiés ; les médecins généralistes interrogés ont 1I’impression que ces conditions ne sont pas
réunies en 1’état actuel des choses et donc qu’un dépistage systématisé et de masse est pour

I’instant plutot inutile.

d) Récapitulatif des principaux résultats

Les principaux résultats de notre étude sont résumés dans le tableau suivant.

Principaux résultats de notre étude ‘

PRATIQUES DIFFICULTES

- Minimisation des symptomes
par le médecin ou la patiente

- Information des patientes
Formation des médecins

- Pathologie complexe multiforme

- Adolescence : tabou

- Bonne connaissance des symptémes

- Recherche systématique chez
I’adolescente ou lors des consultations
de contraception

- Recherche ciblée chez I'adulte

DEPISTAGE

Oui Mais
- Pathologie fréquente - Conséquences psychologiques
- Impact important - Quel résultat ? Quel traitement ?

Il semble que de nombreux facteurs rendent difficile le repérage de 1’endométriose a

I’interrogatoire par les médecins généralistes.

D’apreés les résultats de notre étude, ces difficultés proviennent a la fois du médecin généraliste
qui ne recherche pas ou qui recherche mal la pathologie ou ses symptémes, ainsi que de la
patiente qui ne viendrait pas forcément s’en plaindre, mais également de la pathologie en elle-

méme qui est multiforme, avec une composante subjective et donc complexe a repérer.

Il semble tout de méme que la multiplication récente des communications sur I’endométriose,
tant dans le monde médical que sa médiatisation a destination du grand public, ait permis

d’améliorer le repérage et donc le délai diagnostique de la maladie.
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Nous avons regroupé les différents éléments influant sur le repérage de la pathologie et donc

sur son délai diagnostique dans le schéma ci-apreés (Figure 6), dont les différents éléments sont
classés par couleur :

- Les éléments de couleur bleue sont les éléments percus par les médecins généralistes
comme influant de maniére négative entre eux.

- Les éléments de couleur verte sont les eléments percus par les médecins généralistes
comme pouvant influer de maniére positive ou négative selon les situations.

- Les éléments de couleur orange sont les éléments percus par les médecins généralistes
comme des facteurs qui limitent leurs difficultés.
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Figure 6 : Schéma résumant les facteurs influant sur le délai diagnostigue de I'endométriose selon les médecins généralistes
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3) Discussion des principaux résultats

a) Discussion des résultats sur les pratiques en terme d’interrogatoire lors d 'une

suspicion d’endomeétriose

Nous avons pu constater que la plupart des médecins interrogés, bien qu’étant de tout age, de
tout sexe et de tout lieu d’exercice, avaient connaissance de la plupart des symptémes de

I’endométriose.

Il reste cependant quelques faiblesses, notamment sur les dyspareunies que beaucoup n’avaient
pas cité. Ceci peut peut-étre s’expliquer par la géne ressentie a la fois par le médecin mais aussi

par la patiente lorsqu’il s’agit d’aborder la sphére intime.

Ensuite, peu de médecins citent 1’infertilité comme un symptome de I’endométriose alors que
c’est I’un des symptdémes cardinaux cité dans la littérature avec les dysménorrhées et les
dyspareunies ; cependant, beaucoup 1’évoquent dans les signes qui les pousseraient a suspecter
une endométriose chez la femme adulte. Ceci peut s’expliquer par le fait que le terme de
« symptdme » utilisé par la littérature concernant I’infertilit¢ dans 1’endométriose ne semble
pas complétement adapté mais elle serait plutét une conséquence de la pathologie dans la
pratique médicale. Par ailleurs, la prise en charge de I’hypofertilité ou de I’infertilité est souvent
déléguée aux centres de PMA et les médecins genéralistes ne la gerent pas forcément

directement.

La bonne connaissance globale des symptomes de 1’endométriose par notre échantillon de
médecins généralistes est probablement liée a leur formation en gynécologie qui nous a paru
plus importante que la moyenne des médecins généralistes. En effet, cing médecins avaient une
formation gynécologique spécifique : deux avaient réalisé un DIU de gynécologie, deux avaient
assisté a une formation courte spécifique sur I’endométriose et un médecin avait bénéficié des
deux. Par ailleurs, cette bonne connaissance globale de I’endométriose par notre échantillon de
médecins peut étre due au fait que la région de Haute Normandie, ou exercent les médecins
généralistes interrogés, est la premiére en 2014 a avoir mené une expérience pilote et a avoir
ouvert un centre expert en endométriose a Rouen (69). Ce centre présente parmi ses missions
celle de I’enseignement de 1’endométriose aux professionnels de santé, dont ont d’ailleurs

bénéficié trois de nos médecins interrogés, ce qui illustre une bonne coopération ville-hopital.
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La recherche de I’endométriose se fait pour la plupart des médecins interrogés, de maniére
systématique a 1’adolescence, puis selon les plaintes des patientes a 1’age adulte. Ceci peut poser
question, car I’endométriose étant une maladie évolutive, il nous parait donc important que cette
recherche soit faite de maniére répétée dans le temps ; d’autant plus que les adolescents sont
une population que I’on voit peu en consultation, comme 1’ont souligné certains des médecins
généralistes interrogés, mais aussi une population qui a des difficultés a mettre en pensée et a
exprimer les troubles dont ils peuvent souffrir (70). C’est également une population qui consulte
rarement seule mais souvent a I’initiative de son entourage familial, et pour laguelle les sujets
relevant de la sphere intime peuvent étre difficiles a aborder, autant de la part du médecin que
de I’adolescent lui-méme (70). Depuis le 1°" mars 2019, il existe désormais une consultation
obligatoire pour les adolescents entre 15 et 16 ans, qui pourrait étre 1’occasion de les voir

davantage en consultation.

Les médecins interrogés partent du principe que la femme adulte est capable de reconnaitre ce
qui est normal ou non en terme de symptomes liés aux régles, qu’elle est capable d’en faire part
a son médecin traitant et que s’il y avait un probléme, il aurait déja été abordé plus tot au cours
de la vie de la femme. Notre questionnaire a permis a plusieurs médecins généralistes de
s’interroger sur leurs pratiques et de realiser que le repérage qu’ils effectuent a I’adolescence
est probablement a poursuivre tout au long de la vie de la femme en age de procréer. Certains
médecins ont exprimé la volonté de modifier leurs pratiques a ce sujet suite a notre
questionnaire. Un médecin a également parlé du fait qu’elle interrogeait systématiquement les
jeunes filles sur la présence ou non de dysménorrhées, mais sans volonté de repérer une
endomeétriose et que notre étude allait lui permettre de poser la question mais avec cette

hypothese diagnostique plus présente a ’esprit.

Aucun médecin n’a émis I’hypothese de faire un repérage systématique de I’endométriose lors
des consultations pour le dépistage du cancer du col utérin. C’est un moment qui nous paraitrait
pourtant opportun pour interroger la femme sur d’éventuelles dysménorrhées, évoquer sa

sexualité et d’éventuelles difficultés gynécologiques.

En ce qui concerne le déroulement de I’interrogatoire lors d’une suspicion d’endométriose, peu
de médecins nous ont mentionné la nécessité d’écouter la plainte et de la prendre au sérieux,
alors que ceci, d’une part, fait partiec d’une des attentes principales des femmes atteintes
d’endométriose aupres de leur meédecin traitant (71), et d’autre part, est nécessaire pour

recueillir au mieux les symptomes et obtenir I’adhésion du patient comme expliqueé par le guide
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d’interrogatoire de Calgary-Cambridge (72). Cependant, nous avons remarqué une hésitation
de la part de plusieurs médecins a I’annonce de la question « Comment menez-vous
I’interrogatoire si vous suspectez une endométriose ? » ; cette question était peut-étre mal

formulée et n’aurait pas permis aux médecins de s’exprimer sur 1’écoute des patientes.

Enfin, les médecins interroges réalisent leur interrogatoire par catégorie en terme de recherche
des symptdmes et de leur retentissement, recherche des facteurs de risque, traitements et
examens antérieur. Il est & noter que la plupart des médecins interrogés n’évalue le
retentissement des symptomes qu’en terme de retentissement sur la scolarité ou sur le travail de
la patiente ; on peut souligner a nouveau le manque de recherche d’impact sur le reste de la vie

de la patiente comme son couple ou sa sexualite.

b) Discussion des résultats sur les difficultés en terme d’interrogatoire lors d 'une

suspicion d’endométriose

= Banalisation des symptdmes par le médecin et minimisation de ceux-ci par les
patientes ou leur entourage.

Cette minimisation intéresse tout particulierement les dysménorrhées et les plaintes
douloureuses féminines. Or, les patientes atteintes d’endométriose attendent de leur médecin
qu’ils ne banalisent pas leurs douleurs et qu’ils prennent leurs plaintes au sérieux, ceci est

recommandé par la HAS avec un niveau de preuve modéré (73).

La tendance actuelle est a la prise de conscience sur le fait que le concept de souffrance normale
pendant les menstruations est faux ; cette prise de conscience a eu lieu a la fois chez les
médecins et chez les patientes, ceci grace a 1’évolution des connaissances, qui sera donc

développée dans le paragraphe suivant.

*  Mangque d’informations des patientes et manque de formation des médecins

La formation des médecins généralistes sur I’endométriose semblait auparavant &tre une

difficulté, principalement chez les plus anciennes générations de médecins.

Les médecins interrogés les plus 4gés soulignent 1’évolution de leurs propres connaissances
gréce aux nombreuses publications médicales et échanges interprofessionnels a ce sujet. Ils
mettent en avant le fait que depuis leur installation, leurs connaissances se sont ainsi améliorées

et qu’ils ont maintenant plus le réflexe de penser a cette pathologie et se sentent davantage a
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I’aise dans sa prise en charge. Ceci illustre I’importance ainsi que la nécessité de renouveler les
formations continues ; d’une part car la médecine évolue en permanence et qu’il est donc
nécessaire de se mettre a jour, et d’autre part car la médecine générale est une spécialité
complexe et globale avec un champ de connaissances trés large. D’ailleurs, la nouvelle
maquette du DES de Médecine Générale comporte a présent un semestre obligatoire en service

de gynécologie.

Les médecins les plus jeunes pour leur part se disent sensibilisés, et bien formés sur cette

pathologie et se sentent par conséquent a I’aise sur sa prise en charge.

Notre étude retrouve que les médecins les plus a I’aise semblent étre les mieux formés et ce
sont eux qui ont mis en place des stratégies de repérage de 1’endométriose, en interrogeant par
exemple systématiquement sur la présence de dysménorrhées les adolescentes, les nouvelles

patientes ou dans les démarches de désir de grossesse.

En ce qui concerne les patientes, les informer semble également primordial afin de lutter contre
la croyance que les menstruations sont normalement douloureuses. Une these de 2018 par Lucie
Baussart (74) s’intéresse aux attentes des jeunes filles lors de la consultation de contraception
et prévention (CCP). Cette thése révéle que les adolescentes connaissent peu son existence.
Mais elles trouvent qu’elle serait afin de pouvoir étre informeées, éduquées mais aussi rassurees
et préparées a leur vie sexuelle, et ce afin de prévenir d’éventuelles complications telles que les
grossesses non désirées ou les infections sexuellement transmissibles. Elles estiment également
que la prévention est primordiale et devrait étre développée utile. Elles souhaiteraient avoir une
relation de confiance avec leur médecin. Cette notion est également retrouvée chez les patientes
adultes atteintes d’endométriose, qui rapportent, selon les recommandation de la HAS et du
CNGOF (73) un manque d’information de la part du corps médical, notamment sur 1’impact
possible de la maladie sur leur qualité de vie, la fertilité, et les relations de couple, mais que ces

informations doivent étre délivrées avec tact.

Un autre aspect souligné par un médecin généraliste, est I’impact du niveau socio-économique
sur les connaissances et donc le recours aux soins. Ceci est retrouvé dans la littérature et
notamment dans le rapport d’information n° 2592 de 2015 de 1’ Assemblée Nationale (75) : il y
est constaté que le recours aux consultations d’une maniére générale dépend du niveau
socioéconomique des femmes (pour exemple, selon ce rapport, les femmes a bas revenus ont

deux fois plus de chance de ne jamais réaliser de frottis cervico-utérin au cours de leur vie).
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= Pathologie complexe, de début précoce et evolutive, de traitement difficile

De nombreux médecins interrogés par nos soins rapportaient des difficultés a parler de sexualité
et de fertilité, d’autant plus que les femmes étaient jeunes, mais que les femmes étaient
également génées, d’aprés eux, d’aborder ce sujet. De plus, peu citaient les dyspareunies

comme un symptome de 1I’endométriose et beaucoup €taient génés pour aborder ce sujet.

Les médecins géneralistes estiment a 79,7% avoir un réle dans la prévention en matiére de vie
affective et sexuelle mais ils s’estiment insuffisamment formés a cette problématique et que ce
domaine est le plus délicat a aborder en consultation pour 58,7% d’entre eux, comme le souligne
le rapport Barometre santé médecin généraliste en 2009 (76). Il semblerait que les
professionnels de santé craignent d’étre pergus comme trop intrusifs par leurs patientes en

abordant ces thémes.

Les médecins que nous avons interrogés ont tendance a attendre une plainte des patientes pour
s’autoriser a aborder le sujet de leur sexualité. Or les patients attendent de leur médecin que ce
soit lui qui aborde le sujet, que leur médecin leur pose d’avantage la question de leur bien étre
sexuel (77)(78). C’est aussi le cas des adolescents comme le retrouve une thése qualitative de
2017 sur 19 adolescents francais (79). Une étude de 2017, sur 96 patients de médecine générale,
retrouvait que, lorsqu’on leur demandait comment ils allaient du point de vue de leur sexualite,
93% des patients avaient un ressenti neutre ou positif ; 81% étaient favorables a ce que I’histoire
sexuelle fasse partie intégrante de la consultation de médecine générale (80).

Des difficultés se font également ressentir du cté des patientes, et notamment des meres des
adolescentes qui craignent la mise en place d’une contraception, d’une part car elles 1’associent
a la sexualité et d’autre part car I’image de la pilule s’est détérioré. En effet, il semblerait qu’au
départ, dans les années 70, ce soient les femmes jeunes, citadines et d’un niveau économique
aisé qui aient eu recours a 1’utilisation de la pilule. Depuis le scandale sur les pilules de 3°™ et
4°Me générations en 2012, les femmes diplomées se sont d’avantage tournées vers le DIU, les
femmes d’un niveau d’éducation intermédiaire vers le préservatif et les femmes sans diplome
ont opté pour les méthodes de retrait ou de calcul des dates (81). Le rapport de 2015 pour le
projet de loi Santé (75) confirme cette tendance ; les jeunes femmes sont de moins en moins
sensibles a la nécessité de maitriser elles-mémes leur fécondité : elles étaient effectivement 44%
en 2010 a penser que la pilule permettait une sexualité plus épanouie contre 37% en 2013. De
plus, une femme sur trois en 2013 pensait que la pilule était contraignante et avait des effets

secondaires négatifs sur le corps.
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c) Dépistage et endométriose

Comme évoqué précédemment dans notre travail, la littérature va dans le sens des médecins
généralistes interrogés : un dépistage de masse ou ciblé selon les critéres de ’OMS ne peut pour
I’instant pas s’appliquer a I’endométriose. Nous avons donc proposé le terme de repérage qui
semble s’adapter a la pratique des médecins généralistes et a leur mission premiére de
prévention. Il ressort également dans les entretiens que la plupart des médecins affirment déja
faire ce repérage de I’endométriose a leur échelle mais plutdt sur la population adolescente car
selon eux cela fait partie de la prévention qui est un élément central de leur travail. Cependant,
ils rapportent une difficulté a poser le diagnostic dés 1’adolescence, car ils estiment que les
examens complémentaires sont lourds et que ce diagnostic génére de I’anxiété de par le possible
retentissement sur la fertilité ainsi que la chronicité des douleurs sans traitement spécifique de
la maladie. En effet, pour 5 des 12 praticiens interrogés, il leur parait difficile de savoir quelles
informations apporter a quel age et a quel moment déclencher les examens complémentaires,
lorsque I’introduction de la contraception suffit a traiter leurs symptdmes. Le traitement de
premiere intention étant la prise en charge de la douleur associée a I’introduction d’une
contraception cestroprogestative, ils le mettent en place dans un premier temps sans forcément
évoquer le diagnostic d’endométriose avec la patiente de peur de son impact. Ceci contribue a
faire persister un délai diagnostique qui est souvent pointé du doigt dans la littérature ou par les
associations de patientes. Ce délai nous parait parfois nécessaire lorsqu’il s’inscrit dans une
démarche diagnostique et thérapeutique. En effet, I’annonce du diagnostic présente un lourd
impact et les informations a donner doivent donc faire I’objet d une préparation psychologique
de la patiente pour évoquer puis annoncer le diagnostic. Cependant, avec la tendance a la
mobilité chez les jeunes (pour leurs études par exemple), des ruptures de suivi peuvent avoir
lieu avec une perte d’informations, et donc un délai diagnostique qui peut se majorer. Certains
médecins soulignaient aussi des difficultés de communication, n’indiquant pas forcément assez
clairement la nécessité de reconsulter en cas d’échec ou d’efficacité insuffisante du traitement,
ce qui pourrait également décourager certaines patientes. Tout ceci illustre la nécessité d’une
bonne communication et d’une bonne relation médecin-patient, qui s’inscrit dans la durée avec

une écoute mutuelle.
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4) Comparaison des résultats a la littérature

La littérature concernant le lien entre endométriose et médecine générale est malheureusement
assez modeste (107 références retrouvées sur Pubmed, dont 62 sur les dix derniéres années dont
seulement 30 pertinentes, mais aucune ne s’intéressant spécifiquement a I’interrogatoire par les

médecins généralistes).

Notre étude a montré que les médecins généralistes interroges avaient globalement une bonne
connaissance des symptomes liés a I’endométriose car ils ont tous été capables d’en citer les
principaux. Ceci refléte I’évolution récente des connaissances des médecins généralistes sur
I’endométriose. En effet, selon une étude de Quibel menée en 2013 aupres de 100 médecins
géneéralistes de Haute-Normandie, plus de la moitié des médecins généralistes étaient incapables
de citer trois des symptomes cardinaux de 1’endométriose, et plus de deux-tiers des médecins

généralistes ne se sentaient pas a ’aise dans la prise en charge de ’endométriose (58).

Le délai diagnostique de I’endométriose demeure encore important, entre 4 et 14 ans selon les
études (2), de 8,6 ans selon une étude allemande récente publiée en mai 2020 sur 758 patientes

atteintes d’endométriose ayant rempli un questionnaire en ligne (82).

Selon une étude concernant le vécu des patientes sur les déterminants du retard diagnostique de
I’endométriose, réalisée en 2017 en région Toulousaine, une proposition d’amélioration du
délai diagnostique par les femmes a été faite, mettant en avant au premier plan une meilleure
écoute des femmes par leur médecin, ainsi qu’une prise au sérieux et un arrét de la banalisation
des symptomes, un dépistage a I’interrogatoire des signes €vocateurs d’endométriose, des
campagnes d’information nationales sur I’endométriose et une meilleure formation initiale des

médecins (71).
Toutes ces notions sont également retrouvées dans notre recherche.

Concernant les médecins généralistes que nous avons interrogés, ils sont conscients de ces
difficultés les concernant et rapportées ici par les patientes, mais ils soulignent également des
difficultés liées a la complexité de la pathologie, tant du point de vue de sa prise en charge
médicale, que d’un point de vue psychologique. Méme si des recommandations récentes
établies par la HAS ont permis d’élaborer des arbres décisionnels pour la prise en charge de

I’endométriose en soins primaires, elles semblent parfois éloignées de ces soins primaires et de
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toute la dimension psychologique que les médecins généralistes se doivent de prendre en

compte.

Faut-il poser un diagnostic d’endométriose chez une adolescente de 13 ou 14 ans, avec toutes
les conséquences psychiques liées a des craintes concernant leur fertilité future encore bien
éloignée de leurs préoccupations ? Faut-il poser un diagnostic d’endométriose chez des
patientes asymptomatiques ou peu symptomatiques n’ayant pas de répercussion sur leur qualité

de vie ?

La réponse a I'utilité ou non d’un dépistage de ’endométriose par les médecins généralistes
interrogés dans notre étude, pourrait étre « Oui, mais ». Oui car ¢’est une pathologie fréquente,
avec un délai diagnostique important et un impact médical pouvant étre important. Mais pas
forcément pour toute la population féminine, avec une notion d’age ambivalente : le plus t6t
possible pour éviter 1’évolution de la maladie, mais pas trop tot par peur des conséquences
psychologiques chez les adolescentes. Ces conséquences psychologiques ne concernent
d’ailleurs pas que les adolescentes mais ¢galement les femmes adultes, avec une répercussion
possible sur la fertilité. Cette répercussion n’est pas systématique, mais elle questionne les
médecins genéralistes sur les informations a délivrer a ces patientes qui n’auront peut-étre

jamais de difficultés a tomber enceinte.

Et un dépistage pour quel résultat ? Quel traitement efficace ? Quel codt ?

Une étude de 2012 intitulée « Le fardeau de I’endométriose : colts et qualité de vie de femmes
atteintes d’endométriose soignées dans des centres de référence » montrait que le colt annuel
moyen d’une patiente atteinte d’endométriose était de 9579 €, dont un cott li¢ a la perte de

productivité qui représentait le double du colt li¢ aux soins de santé (6298 € contre 3113 €) (3).

Le colt du dépistage permettrait-il alors de réduire les cotts liés a 1’endométriose ?
Probablement pas s’il s’agissait d’un dépistage systématique chez toutes les femmes par
examens complémentaires, d’autant plus que la prise en charge actuelle de I’endométriose n’est

pas encore optimale.
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E. Conclusion de la deuxiéme partie

Notre premiére partie concluait au fait qu’il existe des facteurs ainsi que des symptomes bien
identifiés de I’endométriose, bien qu’ils soient parfois non spécifiques et que leur rythmicité
soit difficile a mettre en lumicre. Elle concluait aussi qu’a partir de ces facteurs de risque et
symptomes, la réalisation d’un questionnaire pourrait s’avérer utile afin d’aider les médecins

généralistes a repérer plus précocement cette pathologie complexe.

Notre analyse qualitative sur 12 médecins généralistes Hauts-Normands révele que de
nombreux généralistes aimeraient pouvoir repérer plus précocement 1’endométriose. Un
questionnaire serait selon eux le moyen le plus stratégique pour effectuer ce repérage et serait

tout a fait possible a mettre en place dans leur pratique quotidienne.

IIs nuancent cependant ce propos : d’apreés eux la pathologie est complexe et présente de lourdes
répercussions sur la santé mais aussi la fertilité ainsi que la vie socio professionnelle des
femmes, un dépistage de masse ne leur parait donc pas approprié. Un repérage ciblé pourrait
étre la solution, sous condition d’une préparation psychologique adaptée a chaque patiente afin
d’évoquer puis de faire I’annonce du diagnostic d’endométriose, mais également sous condition
d’une prise en charge et d’un accompagnement de qualité, adaptés a I’impact de ce diagnostic

sur les patientes.
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V / CONCLUSION

L’endométriose est une pathologie complexe dont le délai diagnostique reste important et pointé
du doigt tant dans la littérature que par les associations de patientes. C’est aussi une maladie
avec de lourdes conséquences pour les patientes et parfois un retentissement important sur leur
qualité de vie. C’est pourquoi nous avons pensé que notre role de médecin généraliste était de

dépister au plus tot le plus grand nombre de patientes.

Nous avons, au fil de notre travail de recherche, modulé notre pensée. En effet, I’endométriose
n’est pas toujours symptomatique et n’a pas toujours de retentissement sur le quotidien des
patientes ; il parait donc intéressant de dépister en fonction de la sévérité des symptomes et de
I’impact sur la vie quotidienne. Nous proposons en annexe 4 une fiche pratique sur
I’endométriose, qui pourrait servir au moment de la ménarche, des certificats de sports, des
consultations de contraception, mais aussi lors des consultations de dépistage du cancer du col

utérin afin de cibler I’ensemble de la population en age de procréer.

Nous avons aussi pu constater que la recherche actuelle fonde beaucoup ses espoirs et
recherches sur la prise en charge chirurgicale. Or, dans la pratique quotidienne des médecins
généralistes, ¢’est plutot I’aspect du traitement des douleurs chroniques qui est difficile. 1l serait
aussi intéressant d’avoir plus de moyens thérapeutiques en ce sens. Une étude a ce sujet est
actuellement en cours; elle coordonne des gynécologues ainsi qu’un centre anti douleur de

Lyon, avec pour but d’améliorer la qualité de vie des patientes, ce qui nous parait primordial.
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VI/ ANNEXES

A. Annexe 1 : Classification ASRM, mode de calcul

AMERICAN SOCIETY FOR REPRODUCTIVE MEDICINE
REVISED CLASSIFICATION OF ENDOMETRIOSIS

Patient's Name Date
Stage | (Minimal):  1-5 Laparoscopy Laparotomy Photography
Stage Il (Mild): 6-15 Laparoscopic Treatment
Stage III (Moderate): 16-40 )
Stage IV (Severe): =40 Prognosis
Total:
- |_ENDOMETRIOSIS lcm 1-3 cm 3 cm
i Superficial I 2 4
B v
- e 2 4 o
R Superficial I s 4
. dee
= Deep 4 16 20
<
- sunctiic
o L Superficial 1 3 4.
Decp 4 16 20
POSTERIOR Partal Complete

CULDESAC

OBLITERATION

4

40

ADHESIONS < /3 Enclosure 1/3-2/3 Enclosure > 2/ 3 Enclosure
-~ R Filmy 1 2 +
o
-
= Dense K 8 16
L Filmy 1 2 4
Dense 4 'y 16
R Filmy | 2 1
R Dense 4- 8 16
= L Filmy I K
Dense 4 8* 16
=
*1f the fimbnated end of the fallopian tube s completely enclosed, change the pomnt assignment to 16
Additional Endometriosis: Associated Pathology
To Be Used with Normal To Be Used with Abnormal
Tubes and Ovaries Tubes and Ovaries
L R
\/\/ " \/\/ ®

7\
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B. Annexe 2 : Tableau résumant les caractéristigues et résultats principaux des articles étudiés

Référence de I'étude
(titre, auteur, année, pays)

Population, Type d’étude,
Type d’outil

Critéres de jugement : facteurs de
risque/prédictifs

Critéres de jugement : symptomes

Patient-completed or
symptom-based screening
tools for endometriosis : a
scoping review

Surrey et al.,

Population

Femmes adultes

Type d’étude

Revue de la littérature sur
16 articles

-Histoire familiale
-Fausses couches

-GEU

-Infertilité

-Utilisation d’une pilule

-Dysménorrhées

-Ménorragies

-Infertilité primaire

-Douleur pelvienne chronique
-Douleurs affectant le quotidien

2017, Etats-Unis Type d’outil -Obésité : proportionnellement inverse  |-Douleurs de regles sans saignement
Pubmed -IMC > 39 -Lombalgies majorées par les regles
Outil PICOs -Dyspareunies sans infertilité connue
-Symptomes digestifs : dyschésie, douleur rectale pendant les régles,
saignement rectal cyclique et non cyclique, ténesme, diarrhées
-Symptdmes d’irritation urinaire pendant les regles
Endometriosis in teenagers Population -Anomalies mullériennes obstructives -Dysménorrhée

Saridogan
2015, Royaume-Uni

Adolescentes

Type d’étude

Revue de la littérature
Type d’outil

Non mentionné

-Histoire familiale
-Ménarche précoce (<14 ans)
-Dysménorrhée d’installation précoce

-Douleur pelvienne chronique

-Douleurs non cycliques

-Symptomes digestifs : dyschésie, constipation, crampes intestinales,
douleurs a l'activité physique

-Douleurs vésicales

-Dyspareunie (si sexuellement active)

-Symptdmes résistant au traitement médical (contraception et AINS) ou
entrainant un absentéisme scolaire

Reducing low-value care in
endometriosis between
limited evidence and
unresolved issues : a proposal
Vercellini et al.

2015, ltalie

Population
Femmes atteintes
d'endométriose
Type d’étude

Revue de littérature
Type d’outil

Non mentionné

-Douleurs pelviennes : dysménorrhée, douleurs pelviennes chroniques hors
regles, dyspareunie profondes

-Dyschésie

-Dysurie

-Infertilité
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GPs have key role in early
diagnosis of endometriosis
Coleman et al.

2015, Royaume-Uni

Population

Femmes atteintes
endométriose

Type d’étude

Article

(Basée sur une étude
rétrospective de la base de
recherche de médecine
générale du Royaume Uni
en 2008, et une revue de
littérature en 2007)

-Ménarche précoce

-Ménopause tardive

-Grossesse tardive

-Obstruction du flux vaginal
-Antécédent familial au premier degré
-Antécédent de kyste ovarien
-Maladie pelvienne inflammatoire
-Célon irritable

-Douleur pelvienne depuis la ménarche, débutant quelques jours avant les
regles

-Douleur occasionnant un absentéisme au travail
-Dysménorrhée

-Dyspareunie profonde

-Regles abondantes

-Asthénie

-Infertilité

-Saignement post coital

-Dyschésie

-Ballonnements cycliques

Type d’outil -Diarrhée ou constipation associées au cycle menstruel
Non mentionné -Douleurs mictionnelles
Clinical diagnosis of pelvic Population -Ménarche précoce ou tardive (<11 ans  |-Douleur (douleurs pelviennes avant ou pendant les regles, dysménorrhée,

endometriosis : a scoping
review

Riazi et al.

2015, Iran

Femmes atteintes
d’endométriose

Type d’étude

Revue de la littérature
Type d’outil

Pubmed

Science direct

Google schoolar
Prisma guideline
Systematic review and meta
analyses

Anglais

2000 a 2014

ou 214ans)

-Cycles courts < 27 jours

-Regles longues > 7 jours

-Spottings

-Ménopause tardive

-Dysménorrhée précoce

-Obstruction du flux menstruel
-Caractéristiques physiques (femmes
d’age moyen, blanche, de classe aisée,
grandes et fines)

-Histoire familiale au premier degré
-Histoire gynécologique (nullipare, début
tardif de I'activité sexuelle, absence
d’utilisation d’une contraception
cestroprogestative)

-Nutrition (viande rouge, alcool)
-Facteurs embryonnaires

-Asiatiques

dyspareunies profondes, douleurs abdominales hypogastriques, douleur
lombaire ou des fosses lombaires, douleurs pelviennes chroniques, douleur
intermenstruelle)

-Symptémes menstruels (hyperménorrhée, spottings, cycles irréguliers)
-Symptdmes urinaires (dysurie, hématurie, infections urinaires)

-Signes digestifs (douleur rectale, ballonnements, diarrhée cataméniale,
dyschésie, constipation, nausées, épigastralgies, colon irritable, satiété
précoce)

-Comorbidités (gynécologiques : infertilité, infection gynécologique, maladie
pelvienne inflammatoire, kystes ovariens, saignement post coital ; autres :
allergies, céphalées et migraines cataméniales, vertiges, prolapsus valvulaire
mitral)

-Symptdmes psychosociaux (retentissement sur les activités de la vie
quotidienne (école et travail), syndrome anxio-dépressif, syndrome
prémenstruel, syndrome anxieux)

-Symptdmes musculo squelettiques (douleurs musculaires, osseuses,
articulaires)

-Symptdmes généraux (asthénie chronique)
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Endometriosis for the primary
care physician

Youngster et al.

2013, Etats-Unis

Population
Adolescentes

Type d’étude

Revue de la littérature
Type d’outil

Non mentionné

-Histoire familiale chez un parent au
premier degré

-Dysménorrhées précoces

-Frégquence inversement proportionnelle
a la survenue de la ménarche aprés 14
ans

-Anomalies obstructives gynécologiques

-Douleur pelvienne non cyclique uniquement

-Douleur pelvienne cyclique et non cyclique

-Dysménorrhée primaire sévere

-Absentéisme scolaire pendant les regles

-Douleur résistante aux AINS

-Utilisation de la contraception cestroprogestative pour traiter les douleurs
-Symptémes urinaires (hématurie, douleur mictionnelle, urgenturie)
-Symptomes digestifs (dyschésie, constipation, diarrhées, ballonnements,
saignement rectal)

-Comorbidités (maladies inflammatoires auto-immunes, maladies
douloureuses chroniques, hypothyroidie, allergie,, asthme, syndrome
anxiodépressif, anxiété, antécédent d’abus sexuel)

Adolescent endometriosis
Templeman
2012, Etats-Unis

Population
Adolescentes avec
endométriose

Facteur de risque :
-Histoire familiale
Facteur protecteur :

-Dysménorrhée (OR, 2,6 ; IC 95% (1,1-6,2)) avec retentissement sur la vie
quotidienne
-Absentéisme scolaire lors des regles

Type d’étude -Régles aprés 14 ans est inversement -Utilisation précoce d’une contraception cestroprogestative pour soulager les
Revue de la littérature associé a 'endométriose OR 0,3, IC95% |regles, et de fagon prolongée
Type d’outil (0,1-0,6)
Non mentionné
Markers of Adult Population -Histoire familiale -Dysménorrhée ((OR 1,22, IC 95% 0,6-2,52, P=0,58)) persistantes apres la

Endometriosis Detectable in
Adolescence

Chapron et al.

2011, France

Adolescentes et femmes
avec endométriose
Type d’étude

Revue de la littérature
Type d’outil

Non mentionné

ménarche

-Altération de la contractilité utérine

-Absentéisme (OR=1,7, IC 95% : 1-3)

-Douleur résistante a la prise d’AINS

-Usage prolongé COP pour dysménorrhée primaire (OR 4,5, IC 95% : 1,9-10,4)
-Association entre usage ancien d’une pilule cestroprogestative et
endométriose (OR 2,79, IC 95% 1,74-5,12, P=0,002)

-Usage antérieur d’ une pilule cestroprogestative pour dysménorrhée
primaire sévere (OR : 5,6, IC 95% 3,2-9,8)

-Association entre début précoce des symptomes et sévérité de

I'endométriose
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9 | Management of Population -Age pic de fréquence entre 30 et 40 ans |-Dysménorrhées
endometriosis : clinical and Femmes avec endométriose | -Ethnies (pas de preuve) -Dyspareunies
biological assessment Type d’étude -Niveau socio-économique élevé -Douleurs pelviennes chroniques
Panel et al. Revue de la littérature -Cycles plus courts < 27 jours, -Douleurs cycliques (évocatrice d’endométriose mais niveau de preuve
2007, France Type d’outil allongement de la durée des regles insuffisant)
Pubmed et Cochrane -Ménarche avant 12 ans -Douleurs a la défécation
1997 a 2006 -Nulligestité -Infertilité
Sélection des essais -Histoire familiale
cliniques, méta analyses, Aucun symptdme n’est pathognomonique (grade C)
guidelines, revues et essais Pas de corrélation entre I'intensité des douleurs et la sévérité de
controlés randomisés I'endométriose
76 articles Corrélation entre symptomes et localisation des lésions
Corrélation entre dysménorrhées séveres et importance des adhérences ou
profondeur de I'endométriose
10| Endometriosis in teenagers Population -Malformation génitale obstructive (5% |-Douleur cyclique ou non ou les deux, contrairement a I'adulte
Bourdel et al. Adolescentes des endométriosiques) -Algie pelvienne chronique rebelle aux AINS et COP (la prévalence de
2006, France Type d’étude -Histoire familiale au 1¢" degré (7% des I'endométriose varie de 45a 73% dans cette population)
Revue de la littérature endométriosiques) -Dysménorrhées séveres
Type d’outil -Cycles irréguliers -Douleurs avec retentissement psychosocial
Non mentionné -Douleur digestive
-Douleurs urinaires
-Dyspareunies
-Leucorrhées
11| Adolescent chronic pelvic pain | Population -Histoire familiale précoce -Douleur pelvienne cyclique et acyclique (62-95%)
Song et al. Adolescentes avec douleur -Ménarche précoce -Douleur pelvienne cyclique (9,4%)
2005, Etats-Unis pelvienne chronique -Durée des régles augmentée -Douleur pelvienne acyclique (28%)
Type d’étude -Tabagisme -Dysménorrhées (95%)
Revue de la littérature -Dyspareunies profondes (29%)
Type d’outil -Regles irréguliéres (9-25%)
Non mentionné -Douleurs digestives / nausées (34-43%)
-Symptdmes urinaires (12,5%)
-Leucorrhées (6%)
-Douleurs pelviennes résistant aux AINS et COP
12| Endometriosis from Thelarche | Population -Ménarche avant 11 ans -Douleur pelvienne chronique

to Midteens : Pathogenesis
and Prognosis, Prevention and
Pedagogy

Batt et al.

2003, Etats-Unis

Adolescentes depuis la
thélarche jusqu’a 16 ans
Type d’étude

Revue de la littérature
Type d’outil

Non mentionné

-Cycles menstruels courts < 27 jours
-Environnement hormonal a
prédominance cestrogénique
-Grande taille

-Douleur résistante aux AINS ou a une contraception cestroprogestative en
continu

-9,4% douleur cyclique

-65,5% douleur non cyclique et cyclique

-28,1% douleur non cyclique
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13| Diagnosis of Endometriosis Population -Facteurs de risque en lien avec -Dysménorrhées séveres (bas abdomen et/ou pelvienne profonde, bilatérale,
Spaczynski et al. Femmes et adolescentes I'imprégnation cestrogénique et trouble |irradiant au dos et aux cuisses)
2003, Pologne porteuses d’'endométriose du reflux menstruel. -Douleur pelvienne chronique
Type d’étude -Anomalies mullériennes obstructives -Douleur pelvienne résistante aux antalgiques
Revue de la littérature partielles ou complétes -Douleurs inter menstruelles
Type d’outil -Ménarche précoce (avant 11-13 ans) -Dyspareunies (liées a la localisation des endométriomes, positionnelles,
Non mentionné -Cycle court £ 27 jours profondes)
-Long flux menstruel = 7 jours -Infertilité
-Spottings pré menstruels -Signes digestifs (nausées, diarrhées, dyschésie, hématochézie, constipation)
-Femmes grandes avec faible IMC, -Signes urinaires (dysurie, hématurie, urgenturie)
rousse, naevi dysplasiques -Cicatrices chirurgicales (césarienne, chirurgie gynécologique)
-Asiatiques -Hémoptysie, douleur thoracique, dyspnée (signes endométriose pulmonaire)
-Histoire familiale -Douleurs musculo-squelettiques (atteintes Nerfs périphériques )
-Facteurs protecteurs : en lien avec la
réduction de I'imprégnation
cestrogénique (fumeuse, activité
physique réguliere, grossesse)
14| Endometriosis : Will Population -Histoire familiale -Dysménorrhée (primaire ou secondaire, EVA> 8, avec retentissement sur le
identifying risk factors enable Femmes atteintes -Femme en age de procréer quotidien, recours aux antalgiques)
an early diagnosis? endométriose -Reégles prolongées -Douleur pelvienne
Bell Type d’étude -Ménarche précoce et la durée ou -Douleur inter menstruelle
2001, Australie Revue de la littérature I'irrégularité du cycle ne paraissent pas  [-Dyspareunie profonde
Type d’outil significatifs -Infertilité
Non mentionné -Signes digestifs (Douleur défécatoire, douleur intestinale
-Douleurs mictionnelles
15| Endometriosis : Diagnostic Population -Histoire familiale au ler degré (7%) -Dysménorrhée (significatif)

clues and new treatment
options

Apgar

1992, Etats-Unis

Femmes atteintes
d’endométriose

Type d’étude

Revue de la littérature
Type d’outil

Non mentionné

-Histoire familiale 2eme degré (2%)
-Cycles courts > 27 jours

-Flux menstruel long > 7 jours
-Obstruction du flux

-Ménarche précoce

-Utilisation DIU passée ou actuelle
(significatif)

-Femmes avec cycles courts et flux long
ont deux fois plus de risque

-Facteurs protecteurs : activité physique,
utilisation passée ou actuelle d’'un
contraceptif cestroprogestatif (non
significatif)

-Douleur pelvienne

-Dyspareunies et inconfort post coital

-Infertilité (par fausses couches (hypothése non prouvée))

-Dysfonction ovulatoire (aménorrhée, défauts de phase lutéale, galactorrhée,
hyperprolactinémie, syndrome follicules non rompus)
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16| Epidemiology and diagnosis Population -Dysménorrhées intenses (EVA > 7, absentéisme, résistance aux paliers 1)
strategy: CNGOF-HAS Endométriosiques -Dyspareunies profondes
Endometriosis Guidelines Type d’étude -Douleur défécatoire
Fauconnier et al. Revue de la littérature pour -Symptomes digestifs et urinaire a recrudescence cataméniale
2018, France recommandation pour la -Douleurs pelviennes profondes
pratique clinique
Type d’outil
Pubmed, Cochrane
Langue : Frangais et Anglais
Revues systématiques méta
analyses et essais controlés
randomisés
17| Definition, description, Population -Facteurs favorisant du reflux menstruel : |-Douleurs :
clinicopathological features, Endométriosiques ménarche précoce, cycles courts, - Dysménorrhées
pathogenesis and natural Type d’étude hyperménorrhée, ménorragie - Dyspareunies profondes
history of endometriosis: Revue de la littérature pour | -Histoire familiale - Signes digestifs ou urinaires cataméniaux
CNGOF-HAS Endometriosis recommandation pour la -Exposition aux perturbateurs -Infertilité : par plusieurs mécanismes :
Guidelines pratique clinique endocriniens : non démontré mais - Facteur pelvien par inflammation perturbant la fécondation
Borghese et al. Type d’outil plausible - Facteur ovarien lié a la qualité / quantité ovocytaire
2018, France Medline - Facteur utérin perturbant I'implantation
Essais controlés randomisés,
revues systématiques, méta
analyses, recommandations
internationales
-Revue anglophone avec
comité de lecture sans
limitation de temps
18| Diagnostic strategies for Population -Reflux menstruel : ménarche précoce, |-Dysménorrhées intenses (EVA>7, absentéisme, résistance aux antalgiques de
endometriosis: CNGOF-HAS Endométriosiques cycles courts, hyperménorrhée, palier 1)
Endometriosis Guidelines Type d’étude ménorragie -Dyspareunies profondes
Bourdel et al. Revue de la littérature -Histoire familiale au premier degré -Douleur défécatoire
2018, France Type d’outil (risque 5 fois plus élevé) -Signes urinaires a recrudescence cataméniale
Pubmed -Infertilité
19| Progress in the diagnosis and Population -Saignement utérin néonatal (d( a pré-  |-Dysménorrhées (64%) primaire sévere
management of adolescent Adolescentes éclampsie, petit poids de naissance, -Ménorragie (44%)
endometriosis : an opinion Type d’étude prématurité .. mais études -Spottings (60 %)
Benagiano Revue de la littérature contradictoires) -Douleurs pelviennes cycliques ou non
2017, ltalie Type d’outil -Histoire familiale -Douleur pelvienne chronique ne répondant pas au traitement médical

Scopus et Pubmed
De 1995 a 2016

-Signes digestifs (56%)

-Signes génito- urinaires (52%)
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20

What Is Known and Unknown
About the Association
Between Endometriosis and
Sexual Functioning : A
Systematic Review of the
Literature

Barbara and al.

2017, ltalie

Population

Femmes atteintes
d’endométriose

Type d’étude

Revue de la littérature sur 9
études

Type d’outil

Medline et Pubmed

Entre 2000 et 2016.

Revues et méta analyses

-Dysfonctions sexuelles (60-70% vs 40 % dans la population générale)
-Dont dyspareunies (9 fois plus de risque d’avoir une endométriose), libido
diminuée, trouble de 'orgasme

-Douleurs pelviennes

21

Detecting Endometriosis in
Adolescents: Why Not Start
from Self-Report Screening
Questionnaires for Adult
Women?

Geysenbergh et al.

2016, Belgique

Population

Adolescentes

Type d’étude

Revue de la littérature

Type d’outil

Embase, Medline, Cochrane
Articles anglais et francais
Entre 1981 et 2014

2 chercheurs

Outil = QUADAS

-Histoire familiale
-Ménarche précoce
-Cycles courts

-Dysménorrhées

-Douleurs cycliques et non cycliques

-Douleurs lancinantes, rongeantes, irradiant vers les jambes

-Douleurs avec recours aux médicaments ou aux consultations

-Signes digestifs (douleurs intestinales, dyschésie (prédictive des stades Ill et
V)

-Symptomes urinaires (Dysurie, urgenturie,

-Retentissement sur la vie sexuelle et/ou vie sociale

22

Can symptomatology help in
the diagnosis of
endometriosis? Findings from
a national case control Part 1
Ballard et al.

2008, Royaume-Uni

Population

5540 femmes anglaises
agées de 15a 55 ans
Exclusion : enceinte,
indexée le 1°" janvier, pas de
preuve diagnostique

Type d’étude

Etude multicentrique
rétrospective

Type d’outil

-GPRD : Base de données de
la recherche en médecine
générale du Royaume Uni
-De 1992 a 2001

-Etude avec 5,6 ans de suivi
-Symptdmes recensés par
Oxford medical information
system (OXMIS)
-Appariement de 4
contrdles pour 1 cas
-Régression logistique

Facteur protecteur

-IMC élevé : IMC 30-34 (OR 0,8 IC95%
0,7-0,9), ou IMC>35 : 30 % de risque en
moins

-Douleur pelvienne (OR 13,5 1C 95% 11,7-15,7)

-Dysménorrhées (OR 9,8 IC 95% 8,8 — 10,9)

-Dyspareunies (OR 9,4 IC 95% 8,0-11,1)

-Symptomes digestifs : syndrome du c6lon irritable (OR 3,5 1C 95% 3,1-3,9) ;
constipation, saignement rectal

-Ménorragies (OR 5,01C95% 4,6 - 5,5)

-Trouble de la fertilité (OR 6,2 IC 95% 5,4-7,1)

-Troubles urinaires (OR 2,0 IC 95% 1,8 -2,1) mais non significatif aprés
régression logistique

-Troubles du sommeil (OR 1,4 IC95% 1,2-1,6)

-Absences justifiées médicalement (OR 2,01C95% 1,8 — 2,1)
-Maladie pelvienne inflammatoire (OR 6,4 IC 95% IC 5,6-7,4)
-Leucorrhées
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23

Epidemiology of
endometriosis
Eskenazi et al.
1997, Etats-Unis

Population

Femmes avec endométriose
aux Etats Unis

Type d’étude

Revue de la littérature

Type d’outil

Non mentionné

-Age : en comparaison avec 25-29 ans :
30-34 ans : RR=2,1, IC 95% 0,6-11,4
35-39 ans: RR=4,5% IC 95% 1,5-22,9
40-44 ans: RR=6,1% IC 95% 2,0-30,6
-Etudie aussi : Race, Cycles menstruels,
Utilisation de la contraception, alcool,
café, BMI et répartition graisse mais pas
de lien significatif ou de niveau de
preuve suffisant

-Facteurs réduisant le niveau
d’cestrogéne : tabagisme précoce et
activité physique

-Douleur pelviennes sévéres
-Infertilité

24

Les Médecins traitants devant
le défi du dépistage et de la
prise en charge de
I’endométriose : résultat
d’une enquéte

Quibel et al.

2012, France

Population

100 médecins généralistes
de Seine Maritime
2010-2011

Type d’étude

Enquéte descriptive par
questionnaires

Type d’outil

Analyse statistique via le
logiciel STATA 9.0 software.
Test de fisher et de student

-Ménarche précoce
-Terrain familial

4 symptomes cardinaux :

-Dysménorrhées

-Douleurs abdomino-pelviennes chroniques et rebelles
-Dyspareunies profondes

-Infertilité

Et:

-Troubles uro digestifs cataméniaux
-Méno-métrorragies

-Troubles du cycle menstruel

-Douleurs défécatoires cataméniales
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25

Factors and regional
differences associates with
endometriosis : a multi-
country, case control study
Chapron et al.

2016, France, Chine, Russie

Population

1007 patientes Chinoises,
Russes ou Frangaises

Type d’étude

Essai cas contréle multi
centrique rétrospectif

Type d’outil

-Recrutement : consultation
post chirurgicale avec un
entretien et questionnaire
-7 centres (4 chinois, 2
russes et 1 frangais)

-De mai 2011 a Avril 2013
-Agées de 18 4 41 ans ayant
eu chirurgie gynécologique
dans les 3 mois

-Cas = endométriose
confirmée histologiquement
-Contréles = endométriose
superficielle ou pas
d’endométriose

-Facteurs associés significativement a 'endométriose profonde ou
endométriomes :

- Usage antérieur d’un ttt hormonal : OR 6,66 ; IC 95% 4,05-10,93

- Antécédent chirurgie d’'endométriose OR 1,95 ; IC 95% 1,11-3,43

- Vie ou travail dans une ville OR 1,66 IC 95% 1,09-2,52

-Infertilité :

- 27,1% des endométriomes ovariens, 42% des endométrioses
profondes et 51,4% des endométrioses superficielles ; 39% des
patientes contréles

- 1/3 des chinoises (tous types d’endométriose confondus)

- En France : % des endométriomes ovariens, 40% des endométrioses
superficielles ou profondes

- En Russie : 86,4% des endométrioses superficielles, 62,8% des
endométrioses profondes et 1/3 des endométriomes ovariens

-Impact des dysménorrhées sur la vie quotidienne était significativement plus
important en France qu’en Russie ou en chine
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C. Annexe 3 : Guide d’entretien

Informations sur les médecins interrogés :

e Tranche d’age (<35 ans, 35-45 ans, 45-55 ans, 55-65 ans, >65 ans)
e Sexe:H/F

e Lieu d’exercice : urbain / semi-rural / rural

e Mode d’exercice : seul / groupe / maison de santé

e Type de patientele ? (sexe, age, milieu social...)

e Formation spécifique en gynécologie ou sur I'endométriose

Questionnaire de thése

Sujet : Quelles sont les pratiques et les difficultés rencontrées par les médecins généralistes

de Haute Normandie en terme de dépistage a l'interrogatoire de I'endométriose ?

L'endométriose concerne 1 femme sur 10. Les médecins généralistes sont le premier recours

pour les douleurs pelviennes ou dysménorrhées.

1/ Quels sont les critéres qui vous font évoquer une endométriose?
2/ Comment menez-vous |'interrogatoire si vous suspectez une endométriose?

3/ Quels sont les obstacles que vous pouvez rencontrer en consultation pour évoquer le

diagnostic?
4/ Pour quel type de population féminine pensez-vous a rechercher cette pathologie ?
5/ Pensez-vous qu'un dépistage serait utile? Sous quelle forme ?

6/ A lissue de notre entretien, pensez-vous que vous évoqueriez plus souvent cette

pathologie dés I'interrogatoire ?
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D. Annexe 4 : Fiche pratique sur I’endométriose : Suivi des femmes de la

ménarche a la ménopause

1) Tableau des éléments a retenir a ’interrogatoire pour le diagnostic de

I’endométriose
Principaux facteurs de risque de I'Endométriose ‘

Antécédent familial au Caractéristiques du cycle Utilisation d’une COP pour
premier degré menstruel : dysménorrhées primaires

- Ménarche précoce

- Cycles< 27 jours

- Volume menstruel

important
Symptomes essentiels de I’Endométriose

Douleurs Infertilité

- Dysménorrhées séveres : EVA > 7

- Dyspareunies profondes

- Douleurs pelviennes chroniques Troubles urinaires cataméniaux

- Douleurs résistant aux antalgiques de
pallier 1

Troubles digestifs cataméniaux

Evaluer le retentissement sur la vie
quotidienne :

- Absentéisme scolaire ?

- Arréts de travail ?

Symptomes d’Endométriose Profonde

\
Dyspareunies profondes

Dyschésies et douleurs urinaires cataméniales
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2) Arbre décisionnel pour I’endométriose en soins primaires

SIGNES
D’ENDOMETRIOSE

1ERE INTENTION

Examen clinique - DIAGNOSTIC DIFFERENTIEL

+ - MASSE OVARIENNE INDETERMINEE = IRM
Echographie pelvienne

SIGNES LOCALISATEURS
D’ENDOMETRIOSE PROFONDE

NON oul

DESIR DE GROSSESSE /

INFERTILITE

| T
NON oul

2EME |INTENTION
¢ \ IRM pelvienne
CONTRACEPTION +
CESTROPROGESTATIVE Avis spécialisé

v

|

3@ eya ——— NON /

oul

v

PAs D’EXAMEN SUPPLEMENTAIRE

POURSUITE DE LA COP
REEVALUATION CLINIQUE REGULIERE
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E. Annexe 5 : Serment d’Hippocrate

S

RUNIVERS|TE I uemsar
_ (DEROUEN Lt B. st

N EORMANDIE Naormondie Université

SERMENT D’HIPPOCRATE

Au moment d'étre admis(e) i exercer la médecine, je promets et je jure
d’étre fidéle aux lois de 'honneur et de la probité.
Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans
tous ses €léments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Je respecterai
toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. ]'interviendrai pour les protéger si elles sont
affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous
la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de
I'humanité. ]'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et
de leurs conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance et n'exploiterai pas le
pouvoir hérité des circonstances pour forcer les consciences. Je donnerai mes
soins 4 l'indigent et 4 quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas

influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans I'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me
seront confiés. Regu(e) 4 I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des
foyers et ma conduite ne servira pas A corrompre les meeurs. Je ferai tout pour
soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne

provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai 'indépendance nécessaire 4 1'accomplissement de ma
mission. Je n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai

et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.
J'apporterai mon aide 4 mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans

I'adversité. Que les hommes et mes confréres m’'accordent leur estime si je suis

fidele & mes promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si i’y manque.
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RESUME

Introduction: L’endométriose concerne 1 femme sur 10, a un délai diagnostique moyen de 7
ans et un retentissement médico-socio-professionnel important. Un dépistage précoce a
I’interrogatoire par les médecins généralistes (MG) pourrait étre un moyen d’accélérer son

diagnostic et sa prise en charge.
Partie 1:

Objectif : Identifier les facteurs de risque et symptdbmes permettant un dépistage de

I’endométriose a I’interrogatoire en médecine générale.

Méthodologie: Revue de la littérature d’octobre 2017 a novembre 2018, via Pubmed et Google

Scholar avec sélection des études selon les recommandations méthodologiques PRISMA.

Résultats: 162 articles ont été étudiés. Les facteurs de risque validés par la littérature sont:
antécédent familial au premier degré, ménarche précoce, cycles de moins de 27 jours,
hyperménorrhée, et I’utilisation d’une contraception cestroprogestative (COP) pour
dysménorrhées primaires. Les symptdmes sont: dysménorrhées, dyspareunies, douleurs
pelviennes chroniques, infertilité et troubles uro-digestifs cataméniaux. Des spécificités chez
I’adolescente existent: douleurs pelviennes chroniques cycliques ou non, dysménorrhées
précoces et/ou résistantes a un traitement par COP ou AINS, absentéisme scolaire. Nous

n’avons par contre pas retrouvé de questionnaire applicable en médecine générale.
Partie 2:

Objectif: Recueillir et analyser les pratiques et difficultés des MG Hauts Normands dans le

diagnostic d’endométriose a I’interrogatoire et connaitre leur opinion sur son dépistage.

Méthodologie: Etude qualitative par entretiens individuels semi-dirigés auprés de MG Hauts

Normands.

Résultats: 12 MG de Haute Normandie ont été interrogés de janvier a mai 2020. Les MG
interrogés possedent une bonne connaissance de la pathologie et recherchent pour la majorité
I’endométriose systématiquement chez I’adolescente. Chez la femme adulte, ils ne la
recherchent qu’en cas de plainte. Les difficultés retrouvées sont une minimisation des

symptomes tant par les MG que par les patientes, a cause d’un défaut de formation des MG et
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un manque de connaissances des patientes. Ils estiment la pathologie complexe car multiforme
avec des symptdémes variés et des présentations allant de patientes asymptomatiques a des
patientes symptomatiques avec retentissement majeur. Il existe un tabou a aborder la sexualité
et la fertilité, tout particuliérement chez 1’adolescente. Les MG interrogés sont plutét en faveur
d’un dépistage a I’interrogatoire, justifié par la fréquence et I’impact de la pathologie. Mais ils
s’interrogent sur les conséquences du diagnostic, notamment psychiques chez les patientes peu

symptomatiques, et sur le traitement et la prise en charge une fois le diagnostic pose.

Conclusion: Un dépistage précoce de I’endométriose pourrait réduire son délai diagnostique et
serait plébiscité par les MG Hauts Normands. A 1’heure actuelle, aucun questionnaire validé
applicable en médecine générale n’existe dans la littérature. Les caractéristiques de la
pathologie ainsi que son traitement ne permettent pas d’organiser un dépistage de masse. Nous
proposons donc une aide, a destination des MG, pour réaliser un repérage précoce de
I’endométriose, et une démarche pour prescrire les examens complémentaires et le traitement

de premiére intention.

MOTS CLES

Endométriose - Dépistage - Interrogatoire - Diagnostic clinique - Médecine Générale - Revue
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