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I. INTRODUCTION

________________________________________________________________________

1. Généralités

L’endométriose est définie comme la présence de glandes ou de stroma endométriaux en dehors

de la  cavité utérine.  C’est  une pathologie fréquente,  puisqu’on admet à ce jour que 10% des

femmes en âge de procréer en sont atteintes(1).

Elle peut être asymptomatique, ou entraîner différentes symptomatologies en fonction de la locali-

sation des lésions. Le symptôme le plus classique est la dysménorrhée, douleur pelvienne récur-

rente au cours des menstruations, son caractère cyclique étant évocateur(2).

Les dyspareunies profondes, les symptômes digestifs (douleur à la défécation, troubles du transit,

rectorragies) et urinaires (dysurie, pollakiurie, hématurie) à recrudescence cataméniale peuvent

eux aussi faire partie de la clinique.

Fréquemment, la maladie ne sera diagnostiquée que tardivement, lors d’un bilan d’infertilité(3).

2. Physiopathologie

L’origine de ces foyers ectopiques de tissu endométrial est controversée, et plusieurs théories ont

été enoncées(4).

a. Origine utérine

La théorie la plus largement admise est celle d’une origine utérine, par menstruations rétrogrades.

L’endomètre eutopique serait disséminé dans la cavité péritonéale durant les menstruations, via

les trompes de Fallope.

b. Origine non utérine 

La théorie de la métaplasie cœlomique suppose une transformation de cellules du tissu péritonéal

normal en cellules endométriales, sous l’effet de divers agents exogènes mutagènes.

La théorie de l’induction propose, elle, que cette transformation soit réalisée à partir de cellules im-

matures sous l’effet d’un stimulus endogène (hormonal ou immunologique).

Une autre hypothèse serait que certaines cellules souches de la moelle osseuse gardent un pou-

voir de différenciation en cellules endométriales.

Enfin,  la  dernière théorie considère  les  cellules endométriosiques comme des métastases bé-

nignes, qui résulteraient d’une dissémination lymphatique du tissu endométrial sain.
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Toutes ces théories semblent étroitement intriquées, et liées par ailleurs à des facteurs génétiques,

endocriniens, inflammatoires, et exogènes (perturbateurs endocriniens).

3. Retentissement

Cette maladie entraîne donc une altération de la qualité de vie des patientes qui en sont atteintes,

liée aux différents symptômes(5).

En effet, les douleurs pelviennes sont invalidantes, entraînent une altération des activités sociales

et professionnelles, et sont à l’origine de nombreuses prescriptions d’arrêt de travail(6). Les dyspa-

reunies sont, quant à elles, à l’origine d’une dégradation de la vie sexuelle. 

L’hypofertilité induite par certaines lésions tubaires et/ou ovariennes engendre elle aussi une alté-

ration considérable de la qualité de vie des patientes, qui recourront aux services de Procréation

Médicalement Assistée (PMA).

Au-delà des impacts somatiques explicités et en prenant la patiente dans sa globalité, il est aisé

d’appréhender le retentissement  psychologique qui résulte de cette pathologie(7).

4. Diagnostic

La première étape passe tout d’abord par la communication des symptômes de la patiente à un

médecin, qu’il  soit généraliste ou gynécologue(8). Ces symptômes sont multiples et non spéci-

fiques, et peuvent varier dans le temps, pouvant rendre complexe l’émergence du diagnostic(9).

Des études ont tenté de créer un modèle de prédiction de l’endométriose, en fonction des symp-

tômes évoqués en consultation. Le but étant d’aider le médecin à savoir quelle est la probabilité

pour que la patiente soit atteinte de cette maladie, et ainsi d’orienter son examen clinique et ses

prescriptions(10).

À ce jour, aucun modèle de ce type n’a été validé en France.

Le Collège National des Gynécologues et Obstétriciens Français (CNGOF) et la Haute Autorité de

Santé (HAS) ont cependant réalisé des recommandations en terme de démarches diagnostique et

thérapeutique(11), et notamment une fiche mémo destinée aux médecins généralistes(12).
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5. Problématique

Le  délai  entre  l’apparition  des  premiers  symptômes  et  le  diagnostic  d’endométriose  est  en

moyenne long, entre 6 et 12 ans selon les études(13).

Les médecins généralistes sont des acteurs essentiels à la détection des signes évocateurs. Étant

en première ligne des soins primaires, ils sont un pivot majeur pour le diagnostic de cette patholo-

gie.

6. Objectif

L’objectif principal de ce travail est d’objectiver les déterminants de ce retard diagnostic.

Lorsque le diagnostic est établi, une stratégie de prise en charge globale peut être proposée à la

patiente. L’instauration d’une contraception, l’orientation vers un chirurgien ou vers un service de

PMA et un soutien psychologique sont alors envisagés. Certains pays développent également des

techniques d’auto-gestion de la douleur en complément des traitements médicaux, le but étant que

les femmes atteintes d’endométriose soient actrices dans leur propre prise en charge(14).

Si nous parvenons à diagnostiquer plus précocement cette pathologie, les patientes pourront alors

bénéficier de traitements améliorant leur qualité de vie et limitant la progression des lésions endo-

métriosiques(15,16).
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II. MATÉRIEL ET MÉTHODES

________________________________________________________________________

1. L’étude

a. Caractéristiques générales

Pour mener à bien cette étude, nous avons fait le choix d’utiliser une méthode qualitative par ana-

lyse d’entretiens semi-directifs individuels. Ces entretiens étaient basés sur un guide d’entretien

préalablement réalisé. Le recueil de données a été entrepris de novembre 2020 à mai 2021 auprès

de médecins généralistes de la région Alpes-Maritimes (06).  Afin d’utiliser la méthodologie adé-

quate, nous avons assisté à une «cellule thèse» et  au séminaire thèse proposé par la faculté de

médecine de Nice Sophia Antipolis.

Une thèse parallèle menée par Mademoiselle Amélie Guillabert avait pour vocation de rechercher

les déterminants du retard diagnostique de l’endométriose en interrogeant une population de pa-

tientes atteintes de cette maladie. Le guide d’entretien initial fut  réalisé lors d’une concertation

entre les chercheurs, afin d’établir deux guides «en miroir». Le but était de faire le parallèle direct

entre le vécu des patientes et celui des médecins généralistes, en ayant des thèmes similaires

pour faciliter l’interprétation des données.

b. Éthique et législation

La recherche n’impliquant pas la personne humaine, l’avis du Comité de Protection des Personnes

(CPP) n’était pas requis. De même, ne traitant pas de données à caractère personnel, aucun avis

auprès de la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL) n’était nécessaire.

Une information claire, loyale et appropriée a été donnée, grâce à un consentement éclairé remis à

tous les médecins participants (Annexe n°1). Celui-ci les informait du thème de l’étude, du déroule-

ment de l’entretien et de son enregistrement. Ce consentement précisait leur droit de refuser de ré-

pondre à certaines questions ou d'aborder certains thèmes, et de se retirer de l'étude à tout mo-

ment. 

Leur signature était requise avant le début de l’entretien.

2. Population étudiée

a.  Critères d’inclusion et d’exclusion

Le choix des participants se faisait grâce aux critères d’inclusion suivants: docteurs en médecine

générale, installés dans le département des Alpes-Maritimes, volontaires pour participer à l’étude.
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Il n’y avait pas de restriction portée sur l’âge, le sexe, le milieu d’exercice (rural, semi-rural ou ur -

bain), la réalisation de consultation de gynécologie, ou la détention d’un diplôme inter-universitaire

(DIU) de gynécologie.

Les critères d’exclusion étaient les suivants: médecins n’ayant pas obtenu leur doctorat, d’autres

spécialités que la médecine générale, ou exerçant dans une autre région que les Alpes-Maritimes.

b. Recrutement et prise de contact

Le recrutement a été réalisé en partie grâce à l’annuaire disponible par internet via la recherche

«Médecin généraliste 06», et en partie grâce à la liste des enseignants de médecine générale pré-

sente sur le site du Collège National des Généralistes Enseignants (CNGE). Les anciens maîtres

de stage et médecins rencontrés par le biais de remplacements ont été contactés. Une «invitation»

à l’entretien oral était dans un premier temps envoyée par e-mail.

c. Stratégie d’échantillonnage

Le recrutement a donc été mené par e-mails, par appels téléphoniques, et proposé de vive-voix

lorsqu’une opportunité se présentait, sur la base du volontariat. La stratégie d’échantillonnage a

été réalisée «en variation maximale», sur les critères du sexe, de l’âge, et de la pratique de consul-

tation de gynécologie.

Lors de cette prise de contact, le thème de l’endométriose a été prononcé mais l’objectif de l’étude

n’a pas été dévoilé.

3. Recueil des données

a. Guide d’entretien

Le guide d’entretien (Annexe n°2), comprenait un ensemble de thèmes à aborder et de questions

ouvertes à poser, sans ordre prédéfini. Au cours de l’étude, les versions ont été modifiées pour

augmenter la pertinence des sujets évoqués.

Le premier thème abordé était commun à tous les participants. Son but était de permettre au Mé-

decin Généraliste (MG) de nous faire part de son expérience dans le thème de l’endométriose. Par

la suite la discussion était libre, et avait pour vocation de laisser place à la parole de l’interviewé,

tout en relançant la conversation grâce aux questions du guide d’entretien.

b.  Réalisation des entretiens semi-directifs

Les entretiens étaient réalisés de manière individuelle et non en groupe, pour permettre à la per-

sonne interrogée de parler autant qu’elle le souhaite, sans sentiment de jugement.
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Nous précisions à chaque début d’entretien que le but était d’avoir un maximum d’informations

concernant leur expérience en tant que professionnel de santé, et non d’émettre un jugement sur

leur pratique.

Les entretiens ont été menés jusqu’à saturation des données, quand ils n’ajoutaient plus d’élé-

ments nouveaux aux données déjà recueillies.

c. Caractéristiques des entretiens

Dix entretiens ont été réalisés par téléphone, trois au cabinet du MG, un au domicile du MG, et

deux en visioconférence.

Le contexte sanitaire lié à la CoviD 19 entraînait le port du masque durant les entretiens en face à

face, limitant l’analyse des expressions non verbales. Le recueil des informations était donc simi-

laire en réalisant les entretiens par téléphone.

L’alternative par visioconférence a été suggérée, mais la variation inter-individuelle des applica-

tions et logiciels permettait peu l’utilisation de ce moyen de communication.

d.  Enregistrement audio

Chaque entretien était enregistré grâce à un Dictaphone Phillips DVT1150® . Pour les entretiens

par téléphone le mode «haut parleur» était déclenché, permettant un enregistrement de la conver-

sation. Ils étaient menés dans un endroit isolé pour qu’aucun tiers n’en soit témoin, garantissant le

strict anonymat du MG interrogé ainsi que le calme nécessaire à l’entretien.

e. Retranscription en verbatim

Les enregistrements audio étaient retranscrits «en verbatim», c’est-à-dire mot-à-mot, sur un docu-

ment  Word® dès la fin de l’entretien, pour permettre la bonne retranscription des émotions per-

çues. Ils étaient ensuite détruits dès la fin de la retranscription.

Chaque entretien a été désigné par une lettre et un chiffre, correspondant à l’ordre chronologique

des enregistrements (E1, E2, E3, etc.).

4. Analyse des données

a. Analyse manuelle

A la fin de chaque retranscription, le document Word écrit était relu dans son intégralité pour avoir

une première impression des thématiques qui en ressortaient. Ces thématiques étaient annotées à

la fin de ce même document, constituant une première partie de l’analyse des données.
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Au fil de l’étude, les entretiens étaient relus plusieurs fois. Les verbatims étaient découpés en uni-

tés de sens, elle-mêmes rassemblées dans un document Word pour faire émerger des grands

thèmes. 

A la clôture des entretiens, ces thèmes étaient rassemblés et organisés en grandes thématiques,

faisant alors émerger un plan. Les unités de sens étaient traduites et reformulées en code, regrou-

pant plusieurs verbatims différents. Ce processus a été établi grâce à un tableur Excel®, dont un

exemple est présent en Annexes (Tableau n°1).

b. Analyse assistée par logiciel Nvivo

Dans le but de ne méconnaître aucune donnée et de découvrir les liens les plus subtiles, une ana-

lyse informatisée via le logiciel Nvivo®  a été réalisée. 

La variabilité des questions inhérente à l’essence même de l’entretien semi-directif ne permettait

pas un encodage à partir du style ou de la structure.

L’encodage a donc été réalisé par analyse thématique, en créant des nœuds à partir de thèmes

ressortant dans les corpus de textes, préalablement identifiés par l’analyse manuelle.

À partir des documents sources, les verbatims des corpus étaient codés dans des sous-noeuds.

Pendant l’encodage, les sous-noeuds du plan d’analyse ont été modifiés en fonction des nouveaux

liens réalisés par le logiciel.

Pour ne pas omettre de données sur les entretiens déjà encodés avant modification du plan d’ana-

lyse, une analyse lexicale a été réalisée. La requête par fréquence de mots permettait de retrouver

les verbatims donc le champ lexical était similaire avec le nouveau sous-noeud créé. Par exemple

pour le sous-noeud « infertilité », une requête de recherche textuelle a été réalisée pour trouver

toutes les données de ce champ lexical dans les différents corpus de textes des entretiens.

5. Recherche bibliographique

Précédemment à ce travail et durant la durée de l’étude, des recherches bibliographique ont été

menées grâce aux bases de données PubMed et CISMeF. Des sites d’associations tels qu’Endo-

France, ENDOmind, Info-endométriose ont été parcourus, ainsi que ceux de la HAS, de l’Inserm et

du gouvernement solidarités-sante.gouv. 
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III. RÉSULTATS

________________________________________________________________________

La rédaction des résultats a été réalisée en accord avec la liste de contrôle COnsolidated criteria 

for REporting Qualitative research (COREQ). La version traduite en langue française a été utili-

sée(17).

Sur les 157 e-mails envoyés, neuf réponses positives de participation ont été reçues, trois refus et

six réponses automatiques indiquant une erreur d’adresse e-mail. 139 de ces e-mails sont restés

sans réponse.

L’échantillon comptait donc 16 médecins généralistes dont sept hommes et neuf femmes. L’âge

des participants variait  de 30 à 68 ans.  Sur l’ensemble des MG interviewés,  trois d’entre eux

avaient un DIU de gynécologie.

L’ensemble des caractéristiques des sujets a été rapporté dans un tableau présent dans la ru-

brique Annexes (Tableau n°2).

La durée des entretiens variait de 17 à 37 minutes, avec une moyenne de 22,43 minutes, et a été

retranscrite pour chaque entretien dans un tableau en Annexes (Tableau n°3). À partir du 13ème

entretien la saturation des données était atteinte, mais nous avons poursuivi avec trois entretiens

supplémentaires pour en avoir confirmation.

1. Le tableau clinique

Lors d’une consultation de médecine générale, l’interrogatoire et la recherche de signes cliniques

sont primordiaux pour émettre une hypothèse diagnostique. Il était donc tout d’abord nécessaire

de connaître les éléments menant le MG à évoquer le diagnostic d’endométriose en soins pri-

maires.

a. La douleur comme symptôme classique

Les douleurs pelviennes étaient évoquées par la majorité des MG interrogés (15 sur 16) comme

premier symptôme faisant considérer le diagnostic. La dysménorrhée était considérée comme un

élément confortant dans l’hypothèse d’endométriose, le caractère cyclique de l’algie était donc re-

cherché.
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E2 : « Le signe principal de ma patientèle ça va être la dysménorrhée »

E5 : « Les douleurs pelviennes périodiques au moment des règles »

E13 : « Essentiellement c'est surtout les douleurs pelviennes qui me font penser à ça »

E15 : « Ça m'a fait évoquer l'endométriose le fait qu'elle soit très algique au moment des règles, le 

fait que ça se répète vraiment à chaque cycle »

b. La recherche d’autres symptômes

Lors de l’interrogatoire, d’autres symptômes étaient recherchés. La dyspareunie était évoquée par

7 des 16 MG, et plus rarement les symptômes urinaires et digestifs étaient discutés.

E1 : « Quand elles me parlent de dysménorrhées je leur demande toujours si elles ont des dyspa-

reunies, ou d'autres symptômes associés […] et je leur demande si elles ont des signes urinaires 

ou si elles ont des ténesmes rectaux »

E7 : « Je leur demande tout le temps dysménorrhée, dyspareunie profonde, signes fonctionnels 

urinaires, signes fonctionnels digestifs quand elles ont les règles et absentéisme »

E11 : « Les troubles urinaires, les troubles du transit, les douleurs abdominales et pelviennes, et 

toutes les douleurs qui apparaissent en effet au début de la vie sexuelle »

c. L’intérêt de l’interrogatoire

Certains  MG mettaient  en avant  la  nécessité  de questionner  les  patientes,  de rechercher  les

signes qui pouvaient ne pas spontanément être explicités par les femmes. Un interrogatoire rigou-

reux va permettre d’obtenir une richesse d’informations qui conforteront ou non l’hypothèse d’en-

dométriose.

E9 : « Après je les interroge sur les douleurs, le type, quand ça intervient, pendant, avant ou après 

les règles, etc.... »

E11 : « De poser systématiquement les questions et d'être à l'écoute des signes fonctionnels qui 

sont souvent présents et qui sont souvent sous estimés par la patiente même […]  Il faut poser des

questions, faut vraiment aller chercher les signes. C'est pas toujours explicité par les patientes »

E14 : « Est-ce que vous avez mal, à combien vous avez mal de 1 à 10, est-ce que c'est tous les 

mois, par quoi vous êtes calmée, est-ce que c'est crescendo, est-ce que vous avez remarqué 

autre chose ou est-ce que c'est les mêmes douleurs que vous aviez quand vous aviez 13-14 ans, 

etc etc...Est-ce que la pilule a changé quelque chose ou pas quand elles sont sous pilule, est-ce 

que c'est arrivé après l'arrêt de la pilule [...] »
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d. L’infertilité

Chez la plupart des interviewés (10 sur 16), les difficultés conceptionnelles étaient évocatrices et

pouvaient leur faire évoquer le diagnostic si elles étaient associées à d’autres symptômes. L’initia-

tion d’un parcours PMA pouvait conduire à la découverte de cette maladie.

E5 : « On a parlé des douleurs, et il y a aussi l'infertilité et l'hypofertilité, ça peut être aussi une 

cause donc dans le bilan on va la rechercher »

E8 : « Ça peut aussi avoir des impacts quand on veut procréer »

E10 : « Des gens qui sont en échec sur un tentative de grossesse, qui viennent consulter pour être

orientés vers un gynéco PMA et en fait quand tu reprends l'interrogatoire elle a des douleurs 

atypiques et du coup avant de se lancer on prescrit une IRM »

E11 : «  C'est sûr que ça pose beaucoup de problèmes en terme de fécondité »

e. L’évocation du diagnostic devant un tableau bruyant

Durant la consultation, la différence entre dysménorrhées «physiologiques» et «pathologiques»

était parfois subtile et le MG reconsidérait son diagnostic si le tableau clinique était bruyant. L’in-

tensité des douleurs et les signes vagaux notamment orientaient vers une cause sous-jacente et

faisait reconsidérer l’hypothèse de douleurs de règles banales.

E2 : « Avant diagnostic je vais y penser quand il y a un tableau un peu bruyant. »

E11 : «[…] est-ce qu'elles sont accompagnées d'autres signes généraux, de sueurs, de malaise, 

d'autres signes algiques de prostration »

E13 : « Ça m'a orienté en me disant cette dame elle a très mal, c'est pas normal donc il faut la bi-

lanter […] On voyait qu'il y avait une intensité et qu'il fallait aller un peu plus loin dans la recherche 

diagnostique »

E15 : « [...] surtout quand c'est vraiment intense, que les femmes me disent qu'elles restent cou-

chées à la maison […] Enfin cette maladie je sens vraiment qu'il y a des douleurs qui sont un cran 

au dessus des douleurs de règles classiques tu vois, c'est la femme prostrée au lit en chien de fu-

sil [...]»

f. Le retentissement sur la vie quotidienne

Les douleurs intenses faisaient donc évoquer le diagnostic, ainsi que le retentissement sur la vie

quotidienne. En effet, la moitié des MG interrogés (8 sur 16) considéraient que si les symptômes

avaient un impact sur la vie des patientes, cela attisait leur vigilance. Cet impact pouvait se révéler

par l’incapacité d’aller travailler et l’absentéisme scolaire pour les plus jeunes.
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E1 : « […] si elles me disent que ce sont des douleurs qui les pénalisent vraiment, par exemple 

des jeunes qui me disent qu’elles loupent l’école  [...] je vais être un petit peu plus vigilante et je 

vais explorer plus facilement. » 

E6 : « […] tu t'en rendais compte parce qu'elles te disaient « j'ai besoin d'un mot parce que je suis 

pas allée en cours » »

E9 : « Sur les jeunes filles ado qui ont des douleurs de règles assez importantes, qui manquent 

des jours d'école à cause de ça par exemple, c'est souvent la première chose qui m'alerte. »

E15 : « Les femmes me disent qu'elles restent couchées à la maison, qu'elles peuvent parfois 

même pas aller bosser à cause de ça […] Pour moi ça va surtout être des douleurs de règles qui 

sont intenses, et qui vont un peu entre guillemets « gâcher la vie des femmes » en fait.  »

g. Le retentissement psychologique

L’altération de la qualité de vie interpellait donc les MG et était recherchée à l’interrogatoire, tout

comme le retentissement psychologique de ces symptômes chroniques, entraînant des parcours

parfois longs et complexes.

E8 : « [...] quand les examens revenaient normaux les médecins qu’elle voyait disaient «Ba c’est

pas de l’endométriose» donc c’est vrai qu’elle se disait «Ba si c’est pas ça qu’est-ce que c’est ?»

[…]  Là elle était dans un état d’angoisse à l’arrivée de ses règles »

E9 : « Elles sont quand même en souffrance psychologique de ces douleurs chroniques, ou de ne

pas savoir pourquoi elles n'arrivent pas à tomber enceinte »

E11 : « Elles endurent souvent ces douleurs avec une certaine fatalité »

h. La prise d’antalgiques

L’orientation vers le diagnostic d’endométriose était donc confortée par une certaine symptomato-

logie qui devait être repérée par le MG grâce à un interrogatoire pertinent. L’intensité de la douleur,

l’altération de la qualité de vie et le retentissement psychologique étaient évalués et permettaient

d’orienter l’hypothèse diagnostique.

Un dernier élément de l’interrogatoire était évoqué par certains MG (6 sur 16), et concernait la

prise d’antalgiques. En effet, si les douleurs étaient maîtrisées par les antalgiques usuels (paracé-

tamol, phloroglucinol et anti-inflammatoires non stéroïdiens), elles ne menaient pas à une investi-

gation paraclinique. Dans le cas contraire, cela renforçait leur idée qu’une pathologie sous-jacente

en était la cause.

E1 : « Si ce sont des douleurs qui passent juste avec du Spasfon et des AINS et qu’elles ne s’en 

plaignent pas plus que ça je ne pousse pas. » 
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E2 : « Sur des règles douloureuses de la jeune fille, si on me demande un Antadys ou d’autres an-

ti-inflammatoires et qu’on en est satisfait on va pas en pratique aller plus loin »

E3 : « [...] si jamais je prescris Paracétamol, puis Spasfon, puis AINS et que tout ça ça fonctionne 

pas, je vais me dire qu’il y a quelque chose d’autre. » 

E4 : « Une patiente qui me dit qu’elle peut aller travailler mais seulement en prenant du Biprofenid 

ou des palier 2 ça m’orienterait »

2. La démarche diagnostique et thérapeutique

L’interrogatoire rigoureux faisant émerger l’hypothèse diagnostique d’endométriose, le MG entre-

prenait par la suite une démarche diagnostique et thérapeutique.

a. L’examen clinique

Lors d’une consultation, la première étape passe par l’interrogatoire à la recherche de symptômes.

Après cet interrogatoire, le médecin procède à l’examen du patient afin d’identifier des signes cli -

niques. Lors des entretiens, peu de MG  (3 sur 16) ont évoqué l’examen clinique. Pour 2 d’entre

eux, l’examen gynécologique ne semblait pas pertinent. Un seul d’entre eux évoquait la possibilité

de visualiser des nodules endométriosiques au niveau vaginal lors d’un examen au spéculum, et

de provoquer une douleur du torus lors du toucher pelvien.

E3 : « Je vais d’abord faire un examen gynéco mais je suis pas sure que je trouve quelque chose 

de particulier parce que je ne suis pas assez habituée à ça »

E6 : « [...] et je vois un petit nodule bleuté sur la paroi vaginale […] le gynéco en examinant, si il 

trouve une douleur du torus ça va être très évocateur »

E15 : « Après je fais pas d'examen gynéco quand j'y pense parce que je sais pas ce que ça 

pourrait m'apporter de poser un spéculum ou de faire un toucher vaginal. Bien sur je palpe le 

ventre, mais bon la plupart du temps on en parle mais elles ont pas mal à l'instant T de la consult 

du coup je trouve rien »

b. La prescription d’un examen d’imagerie

Lorsque le diagnostic d’endométriose était évoqué lors de l’interrogatoire, la plupart des MG (15

sur 16) prescrivaient un examen paraclinique pour confirmer leur hypothèse.

Le choix entre échographie et IRM variait selon le MG interrogé et selon le tableau clinique.

Si la suspicion clinique était élevée, la majorité des MG prescrivaient en première intention une

IRM pelvienne. Si cette suspicion était moins forte et que le MG hésitait entre endométriose et

d’autres diagnostics (tels que les kystes ovariens ou le SOPK), il prescrivait plutôt une échographie

pelvienne. Ce choix dépendait donc de l’intuition du clinicien. 
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E3 : « Si je pars vraiment sur l’endométriose je prescris l’IRM d’emblée. Si j’hésite entre un kyste 

ovarien, un SOPK ou des douleurs différentes mais que je sais que ça vient plutôt de la sphère gy-

néco, soit je prescris l’écho soit j’envoie chez un gynéco »

E7 : « En général je leur fais une écho pour voir si y a pas de gros endométriome et après c’est 

IRM »

E11 : « Alors souvent les échographies sont normales mais il faut pas hésiter parce qu'il y a 

d'autres pathologies, ovaires polykystiques ou d'autres pathologies qui peuvent donner des dou-

leurs, mais le seul examen c'est en fait l'IRM pelvienne qui doit être prescrite assez facilement 

quand on a une forte suspicion clinique, ou des douleurs inexpliquées »

E14 : « Au début tu peux évoquer plein d'autres diagnostics, donc je vais avoir tendance à faire 

plutôt une écho et souvent je vais demander une IRM abdo-pelvien »

L’échographie était parfois critiquée, notamment car opérateur-dépendante, possiblement doulou-

reuse lorsqu’elle est réalisée en endovaginal, et considérée comme moins sensible qu l’IRM. La 

notion d’orientation vers un radiologue formé à l’endométriose était évoquée.

E4 :  « Mais on voit jamais grand-chose à part si y a un énorme endométriome, les lésions diffuses

on les voit pas […] Si on les fait vraiment pile au moment des règles on va peut-être voir des zones

un petit plus inflammées ou un peu plus brillantes mais ça va tellement leur faire mal que je sais 

pas si c’est forcément justifiable »

E5 : « Prescrire une imagerie avec un bon échographiste déjà, ça peut être intéressant. Échogra-

phie endovaginale du coup »

E7 : « Pour l’écho j’adresse chez une collègue qui sait faire »

E15 : « Enfin moi je prescris jamais l'écho, je pense pas que ce soit assez performant »

c. La place du médecin généraliste dans le diagnostic

La plupart des MG (10 sur 16) pensaient avoir leur place dans le diagnostic de cette pathologie.

Étant médecin de premier recours, les patientes pouvaient les consulter en première intention, et

ils se sentaient aptes à repérer et diagnostiquer la maladie.

E 11 : « De croiser des arbres décisionnels et des symptômes qui doivent faire évoquer, je pense 

qu'en médecine générale on est quand même plus à même de repérer tout ça »

E12 : « Un médecin généraliste il a toujours sa place dans la prise en charge si la personne a en-

vie de parler de ce problème avec son médecin, lui il l'évoque »

E13 : Alors en tant que médecins généralistes on est quand même des médecins de premier re-

cours donc du coup la patiente quand elle commence à avoir ses douleurs elle vient me voir.»
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Certaines patientes, au contraire, vont consulter directement un gynécologue, le MG prendra alors

connaissance du diagnostic une fois celui-ci établi mais ne prendra pas part à la démarche diag-

nostique.

E1 : « Je crois qu’elle avait vu uniquement son gynécologue, elle n’avait pas vu son médecin trai-

tant pour parler de ses symptômes. » 

E3 : « Elle était déjà suivie par ce gynéco […] je suis arrivée ça faisait déjà des années qu’ elle 

était suivie, c’est pas moi qui aie ni posé le diagnostic ni initié une prise en charge »

E14 : « Après celle que j'ai actuellement, qui m'en a parlé bien plus tard en fait, c'est-à-dire qu'elle 

est allée voir les gynéco etc etc, et moi je voyais arriver les compte-rendus des gynéco par-ci par-

là et donc je suis arrivé le diagnostic était déjà posé »

d. La place du médecin généraliste dans le suivi

Concernant le suivi des femmes atteintes d’endométriose, les MG interrogés évoquaient leur rôle

dans le conseil aux patientes, le soutien psychologique par l’écoute et l’éducation thérapeutique.

L’accessibilité du médecin traitant et la vision globale qu’il a de la patiente  permettait d’être selon

lui un interlocuteur de choix tout au long de la prise en charge.

E2 : «  […] mon rôle c’est de ramener cette maladie dans le quotidien de la patiente » 

E3 : « […] ça fait partie du traitement de rassurer. Le premier des traitements c’est le médecin, et 

de discuter avec les gens et de leur expliquer leur maladie ça permet peut-être de mieux la vivre, 

même si on ne peut pas la soigner » 

E9 : « Je pense qu'on a un vrai rôle de soutien psychologique, ça c'est certain, parce que malgré 

tout on connaît le contexte. Souvent on connaît le mari, les enfants, les parents »

E12 : « On peut toujours lui apporter un conseil, une explication sur ce qu'on lui fait, sur pourquoi il

faut faire tel traitement ou pourquoi le diagnostic est parfois difficile »

E13 : « Et après effectivement, moi y a aussi le rôle de suivi, de conseil, d'accompagnement dans 

les douleurs »

e. L’orientation vers un spécialiste

Les MG interrogés avaient donc le sentiment d’avoir un vrai rôle à jouer dans le diagnostic et le

suivi des patientes. Pour autant, tous (16 sur 16) se sont accordés sur le fait qu’un avis spécialisé

était indispensable au cours de la prise en charge. Certains dès l’évocation du diagnostic, d’autres

après confirmation à l’imagerie, et d’autres après instauration d’un traitement. Quelque soit le mo-

ment de la prise en charge, la totalité des MG interrogés considérait l’endométriose comme une

pathologie relevant de la spécialité, et adressait les patientes vers un gynécologue de son secteur.
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E2 : « On va penser au SOPK, à l’endométriose, on va faire une écho, on va pousser un petit peu. 

Et ensuite selon les résultats passer la main au gynéco. »

E3 : « J’adresse à l’hôpital mais les délais sont assez prohibitifs, sinon à un gynéco de ville histoire

d’avoir déjà un premier avis »

E6 : «  De toutes façons je pars du principe que ça reste une pathologie de spécialiste »

E11 : « Je continue de les suivre hein, mais le suivi endométriose il est gynécologique »

E13 : « Alors moi j'ai initié des demandes d'examens, et c'est le spécialise qui a porté le diagnostic

d'endométriose »

f. La prescription d’antalgiques

L’instauration de traitements à visée antalgique était énoncée par la moitié des MG (8 sur 16). Les

molécules évoquées étaient le Paracétamol, le Spasfon et les AINS.

E1 : «Si elles me disent qu’elles ont mal mais qu’elles ne prennent rien je commence par Spasfon

et Doliprane »

E3 : « Je prescris Paracétamol, puis Spasfon, puis AINS »

g. La prescription d’une contraception

Les traitements hormonaux type pilule était discutés par la majorité des MG (11 sur 16). Ils consi -

déraient celle-ci comme à la fois freinatrice et antalgique. La moitié d’entre eux (8 sur 16) se sen-

taient capables de l’instaurer. L’autre moitié semblait moins à l’aise. Ils évoquaient la limitation de

son instauration par des facteurs psycho-sociaux, culturels ou religieux, ainsi que le fait qu’un avis

gynécologique était indispensable.

E4 :  « Ensuite soit je propose une contraception pour bloquer les règles… Mais bon quand c’est 

des très jeunes filles, soit les mamans soit les jeunes filles ne veulent pas »

E6 : « Le traitement c'est d'arrêter de saigner, donc soit je leur prescris une pilule en leur deman-

dant d’enchaîner et de pas faire d'arrêt ou alors je la met sous progestatif continu »

E10 : « Il arrive que dans les petites symptomatologies je propose d'emblée une mise sous pilule 

microprogestative»

E11 : « La contraception est aussi antalgique et freinatrice »

E15 : « Je me sentirai pas chaud de mettre une pilule tout seul sans prendre l'avis d'un gynéco »

h. Le temps comme allié de la prise en charge

Certains MG évoquaient l’intérêt de se laisser du temps au cours de la prise en charge pour sur-

veiller l’évolution des symptômes. Le délai évoqué était de 3 mois, parfois après prescription d’an-

talgique, parfois après instauration d’une contraception.
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E1 : « Si elles me disent qu’elles ont mal mais qu’elles ne prennent rien, je commence par Spasfon

et Doliprane, et souvent je les revois à 3 mois pour voir comment elles vont »

E7 : « Si elles ont juste les dysménorrhées je me dis « laisse toi le temps ». Et moi quand je leur 

mets une pilule je les revois à 3 mois »

3. L’intérêt de poser un diagnostic

L’intérêt de poser un diagnostic a été discuté, et la majorité des MG s’entendaient sur le bénéfice

apporté à la patiente, tant sur le plan physique que psychologique.

a. La préservation de la fertilité

L’infertilité ou l’hypofertilité a été identifié comme un symptôme évocateur de l’endométriose. Le

diagnostic est parfois réalisé tardivement, lors de bilans de PMA. Certains MG ont évoqué le fait

que chez les patientes ayant un désir de grossesse, ils prendront moins de temps dans la prise en

charge et orienteront plus rapidement à un spécialiste dans un but de prévention de fertilité.

E1 : « […] notamment une de mes collègues hospitalières qui fait de la fertilité pour voir si il y a in-

dication chirurgicale pour justement préserver les ovaires »

E7 : « Et puis ça dépend de son âge aussi, et de son désir d’enfant, et de plein de choses. Si elles 

sont désireuses d’avoir un enfant et qu’elles ont mal à chaque règles ba là je vais faire l’écho un 

peu plus rapidos »

b. La réassurance des patientes

L’intérêt majeur évoqué par la moitié des MG interrogés (8 sur 16) reposait sur le versant psycho-

logique. En effet, le fait de mettre un mot sur une symptomatologie persistante depuis plusieurs

années permettait selon eux une réelle réassurance des patientes.

E3 : « […] ça rassure déjà les patientes, en leur disant que oui, on vous croit, vous avez des dou-

leurs, en lien avec une vraie maladie qui existe et qui en effet fait mal »

E9 :  « Je pense que c'est quand même un petit peu rassurant d'avoir un nom sur ses problèmes, 

et qu'elle a pas inventé tous ses maux et que c'est pas dans sa tête. Non c'est pas qu'on tombe 

pas enceinte parce qu’on fait un blocage psychologique »

E14 : « C'est quelqu'un a qui on a pu dire « Non mais c'est parce que t'es stressée, non mais c'est 

dans ta tête, non mais tu sais tu devrais voir le psy aussi... » » 
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c. L’orientation vers des associations de patientes

Une minorité des MG interrogés (2 sur 16) ont évoqué l’intérêt des associations de patientes, et le

rôle qu’a le médecin traitant dans l’orientation des patientes.

E9 : «  Je pense que les associations de patients c'est hyper bénéfique quand on est dans un pro-

cessus chronique et qu'on voit qu'il y a d'autres gens qui vivent d'autres choses que nous [...] Et 

moi clairement j'ai vu pour mes patientes la nette amélioration quand elles ont participé à ça »

E11 : « Et on a pas parlé des associations de patientes mais en effet il y en a de plus en plus et 

pour l'endométriose c'est très bénéfique pour les patientes »

d. L’instauration de traitements freinateurs et la surveillance

Le dernier intérêt évoqué était la possibilité d’instaurer un traitement hormonal freinateur et de sur-

veiller l’évolution des symptômes chez les patientes atteintes.

E11 : « Quand on le prend tôt le traitement hormonal donne un certain confort au début mais ça 

n’empêche pas qu'il faut surveiller, qu'il faut pas l'arrêter, et lorsqu'il y a des fenêtres de traitement 

pour permettre une grossesse ou autre, il faut vite ne pas baisser les bras et ne pas s'arrêter parce

que c'est malheureusement quelque chose qui continue d'évoluer »

4. Les éléments facilitant le diagnostic précoce

Il paraît donc clair pour les MG qu’il existe un intérêt à poser le diagnostic d’endométriose, et idéa-

lement de le poser le plus tôt possible. La notion d’éléments facilitant la précocité du repérage a

été énoncée.

a. Le réseau de spécialistes référents

La connaissance de spécialistes référents formés à l’endométriose était un atout rapporté par plu-

sieurs MG (7 sur 16). Cela permettait de ne pas passer à côté du diagnostic lors de l’adressage à

des radiologues compétents dans ce domaine, et d’adresser directement aux chirurgiens référents.

E4 : « J’envoie faire une IRM au Dr X à l’Archet parce que je sais que c’est un radiologue qui a 

l’habitude de chercher l’endométriose. Y en a qui me disent qu’il y a rien et en fait en relisant les 

images on s’aperçoit qu’on aurait pu faire le diagnostic »

E7 : « Pour l’écho j’adresse chez une collègue qui sait faire »

E14 : « Il faut avoir un bon réseau autour de toi »
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b. Les échanges entre confrères

L’entre-aide entre confrères de spécialités différentes permettait une amélioration de la formation

des MG et de la prise en charge des patientes.

 

E2 : « On est dans un cabinet de groupe, avec des associés qui ont été internes chez moi, et donc

quand on a un questionnement on le pose au groupe »

E6 : « J’ai fini par appeler un gynéco qui me dit que ça pourrait être un nodule d'endométriose »

E8 : « J’ai eu une formation justement avec le Dr X qui nous a fait tout un topo sur 

l’endométriose, sur la prise en charge et tout ce qu’il fallait faire et donc je suis ses indications »

c. La médiatisation

La médiatisation a été considérée comme ayant un impact positif dans le repérage précoce des

patientes atteintes d’endométriose pour la majorité de MG (11 sur 16).

Cela passait tout d’abord par la réflexion des MG vis à vis de cette pathologie dont ils entendaient

beaucoup parler, via la médiatisation à visée du grand-public ou via les publications dans les re-

vues et mailing list consacrées aux professionnels de santé.

E12 : « On a déjà eu des campagnes pour sensibiliser à l'endométriose »

E14  « Et c'est vrai que je l'ai vu réapparaître dans les bouquins de formation, dans les quotidiens 

les choses comme ça, heu.. Il en ont parlé dans Prescrire, ils en ont parlé dans... Voilà. Et puis y a 

un moment ça a été beaucoup médiatisé et ça a été à ce moment là où j'ai remis un peu le nez de-

dans »

Cela passait également par la réflexion des patientes qui prenaient connaissance des symptômes 

évocateurs d’endométriose, et pouvaient comprendre que leurs symptômes étaient possiblement 

en lien avec cette pathologie. Cela pouvait alors les inciter à consulter leur MG ou leur gynéco-

logue pour avoir un avis médical.

E3 : « Maintenant on en parle, la majorité des femmes en ont déjà entendu parlé. Elle ne savent 

pas forcément ce que c’est comme maladie mais elles savent que ça fait mal au ventre et qu’il faut

en parler au Docteur »

E6 : « Y a quand même eu une communication, et les patientes quand elles ont mal au ventre 

elles consultent pour ça »

E8 : « Maintenant y en a qui arrivent en disant « Je pense que je fais ça » ou « J’aimerais savoir si 

je fais ou pas ça » alors qu’avant elles étaient pas du tout au courant »
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Les MG avaient donc l’impression que cette médiatisation permettait une information de tous, que 

ce soit médecins et patientes, et permettait qu’à un moment de la prise en charge un des interve-

nants puisse évoquer le diagnostic.

E3 : « Je pense qu’avec une meilleure information de tout le monde, y a peut-être quelqu’un à un 

moment dans la prise en charge qui va y penser. Que ce soit la patiente, le médecin ou d’autres 

personnes dans l’entourage. »

E15 : « […] que ce soit pour les patientes et nous médecins je pense que ça a sensibilisé tout le 

monde et que du coup on y pense. Enfin au moins un des deux y pense »

d. La relation médecin-patiente

Certains MG évoquaient la relation privilégiée entre le médecin traitant et leurs patientes, permet-

tant  une  discussion  plus  ouverte  et  donc  la  possibilité  d’un  repérage  précoce.  Ceci  grâce  à

l’écoute, la liberté d’expression de la patiente sans tabou, et l’évaluation du retentissement des

symptômes sur la qualité de vie.

E11 :  « {...] Donc il faut essayer d'en parler, d'anticiper et de pouvoir expliciter en fait, et pouvoir 

parler à la fois de la sexualité, des règles et des douleurs, et que le médecin traitant soit là pour re-

pérer le plus précocement possible les symptômes »

E13 : « Moi je pense que c'est l'écoute des gens, l'écoute des patientes qui est primordial et qu'il 

ne faut pas banaliser »

E14 : « Parce que parfois les patients ont quelque chose à t'exprimer qu'ils n'arrivent pas à te dire, 

et si tu prends le temps de l'écoute et si tu prends le soin d'avoir le contact, tu finis par avoir l'infor-

mation »

e. La formation durant le 2ème et 3ème cycle des études de MG

La formation durant le 2ème et 3ème cycle des études médicales était discutée par 6 MG sur 16.

Leurs connaissances sur l’endométriose ont été développées non pas grâce aux formations théo-

riques mais grâce à l’activité pratique durant leurs stages d’externe et d’interne. Certains souli-

gnaient l’importance du semestre en gynécologie dans la maquette d’internat de médecine géné-

rale.

E1 : « Pendant mon stage de gynécologie dans le cadre de la maquette de l’internat »

E11 : « J'ai découvert l'endométriose en consultation de gynéco quand j'étais externe et que 

j'assistais à des consultations »

E15 : « Quand je suis passé en gynéco à l'internat là à ce moment là j'en ai entendu parler 

beaucoup plus et c'est là vraiment que j'ai pris conscience qu'il fallait y penser »
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f. L’expérience personnelle et professionnelle

Une première expérience était donc faite lors de stages durant les études de médecine. Cette ex-

périence s’enrichissait également par la pratique, au travers de l’histoire des patientes. Certains

MG pensaient que leur expérience professionnelle leur permettait de se sensibiliser à la patholo-

gie, de même que leur vécu dans la vie personnelle.

E3 : «Et ayant une amie qui était touchée j’étais plus sensibilisée »

E4 : « Le premier exemple je l’ai très bien en tête parce qu’en plus d’être ma patiente c’est aussi 

ma sœur […] j’y suis un peu plus sensibilisée depuis l’histoire de ma sœur et depuis que je suis 

installée »

E13 : « Après si on y a été confronté, je pense qu'on l'a dans le petit coin de la tête, on y est plus 

sensibilisé »

5. Les éléments limitant le diagnostic précoce

Il existe donc des éléments facilitant le diagnostic par le MG, mais il existe au contraire des élé-

ments freinant la précocité du repérage de la maladie.

a. Un diagnostic peu aisé

Les MG interrogés évoquaient des difficultés dans le repérage, notamment lorsque le tableau cli-

nique est «banal» ou au contraire lorsqu’il est pauvre ou atypique et donc non évocateur. Ils soule-

vaient également le fait que les examens d’imagerie sont parfois peu sensibles ou réalisés par des

radiologues non formés à cette pathologie, favorisant ainsi l’errance diagnostique. 4 des 16 MG in-

terrogés ont signalé des localisations atypiques ou des case report : appendicite endométriosique,

douleur de cholécystite en lien avec une endométriose diaphragmatique droite, endométriose céré-

brale et endométriose pulmonaire. Cela semblait renforcer leur idée que l’endométriose est une

pathologie peu aisée à diagnostiquer. 

E4 : « En fait pendant quelques années on sait que c’est très probablement une endométriose, on 

s’en doute très fortement, mais si on le voit ni à l’écho ni à l’IRM […] »

E8 : « Elle a consulté à plusieurs reprises et a eu plusieurs examens d’imagerie, et quand ils sont 

revenus normaux on lui disait « Bon ba c’est pas ça » donc elle a eu un parcours un peu compli-

qué, un peu chaotique.»
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b. La banalisation des dysménorrhées

La plupart des MG (11 sur 16) évoquaient les préjugés anciens mais encore forts dans l’incons-

cient que les règles douloureuses sont «normales». Que ce soit pour les patientes, leur entourage,

et les professionnels de santé. Cette banalisation entraînait selon eux une diminution des consulta-

tions spontanées des patientes, mais aussi une diminution des investigations par les médecins.

E3 : « […] dans l’inconscient des gens c’est encore fort. Donc pour sortir de cette idée que les 

femmes sont des hystériques et qu’elles nous embêtent encore avec leurs douleurs de règles [...]»

E9 : « Souvent elles en parlent à leur maman et la maman elle dit « Ba oui c'est comme ça on a 

mal pendant les règles tu sais » et parfois ça met longtemps à arriver jusqu'à nous malgré tout.»

E10 : « C'est du genre « C'est classique, ma mère et ma grand-mère elles avaient mal au ventre, 

c'est normal donc je consulte pas, et quand je consulte on me prend pour une chieuse donc je 

consulte plus » »

c. La subjectivité de la douleurs

La moitié des médecins évoquaient également une difficulté pour différencier des règles doulou-

reuses dites «physiologiques» et des dysménorrhées pathologiques. L’interprétation de la douleur

est parfois peu aisée et peut être sous évaluée, entraînant une diminution des investigations et fa-

vorisant l’errance diagnostique.

E3 : « Alors c’est difficile de savoir ce que c’est des douleurs importantes notamment chez les 

jeunes filles car c’est nouveau donc elles ne savent pas ce qui est normal ou pas »

E6 : « Y avait des mères qui me disaient « moi aussi quand j'étais jeune j'avais mal », sans se 

rendre compte de l'intensité différente chez leur fille »

E7 : « Et puis en plus chacun a sa tolérance à la douleur donc c’est compliqué de savoir si c’est 

pathologique ou pas »

d. Le manque de temps en pratique courante

Certains MG évoquaient une charge de travail importante en pratique courante, ainsi que la multi-

tude de thèmes pouvant être abordés en médecine générale. Les questions sur le thème de l’en-

dométriose n’étaient donc pas forcément posées spontanément si le motif de consultation était

autre.

E2 : « Un des problèmes c’est qu’effectivement ce serait à moi d’y penser de façon systématique 

mais on est pas sur un protocole de dépistage qui ferait qu’on engagerait des examens pour tout 

signe pouvant relever d’une endométriose »
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E15 : « Si la patiente en parle, parce que faut être honnête si elles nous en parlent pas on va pas 

demander systématiquement à toutes les femmes si elles ont mal quand elles ont leurs règles... 

Donc si elles en parlent pas ba on va pas leur demander, et du coup bien sûr le diagnostic il sera 

pas fait »

e. La surinformation des patientes

L’impact positif de la médiatisation a été abordé précédemment. Il existe également selon certains

MG (5 sur 16) une surinformation des patientes pouvant entraîner un impact négatif par le stress

généré et par des consultations non fondées obligeant le médecin à faire le «tri».

E10 : « J'ai beaucoup de femmes qui arrivent avec ce diagnostic en tête ou posé déjà par quel-

qu'un ou parce qu'elles ont lu sur Doctissimo qu'elles avaient une endométriose »

E14 : « Alors la pathologie est de plus en plus médiatisée oui, par contre comme toujours quand 

c'est médiatisé, tu vas avoir les personnes un peu hypocondriaques, un peu anxieuses sur leur 

santé qui vont t'en parler plus mais c'est pas forcément adapté »

f. La méconnaissance des spécialistes référents

Un tiers  des MG interrogés (4  sur  16)  n’avait  pas  la  notion  de référents en endométriose et

n’adressait donc jamais directement à ces spécialistes.

E9 : « [...] dans mon secteur j'ai aucune notion de qui est spécialisé endométriose »

E12 : « […] je n'ai pas de notion que quelqu'un soit plus compétent qu'un autre dans le domaine 

de l'endométriose »

g. Un pratique hétérogène de la gynécologie

Le dernier frein recueilli lors de l’analyse des données était une pratique en gynécologie parfois

absente chez certains MG (3 sur 16). La cause objectivée était un manque d’affinité pour ce do-

maine de la médecine, le MG se perfectionnant alors dans d’autres spécialités que la gynécologie.

Les femmes de leur patientèle étaient donc suivies sur le plan gynécologique soit par une consœur

généraliste du même cabinet, soit par un gynécologue de ville.

E14 : « Mais comme la gynéco j'en fais pas beaucoup... Pour pouvoir faire bien quelque chose il 

faut le faire tout le temps. Et aujourd'hui moi je fais pas beaucoup de gynéco »

E16: « Après je t'avoue que la gynéco c'est pas non une spécialité qui m'attire, donc je pense que 

malgré tout on diagnostique et on est plus vigilants dans les domaines ou on est à l'aise »

37



6. Les moyens de réduction du délai diagnostic

Il existe donc des éléments facilitant le diagnostic d’endométriose en pratique courante de méde-

cine générale, et d’autres le limitant. Il semblait alors important de connaître les attentes et idées

des MG permettant de réduire le délai existant entre l’apparition des premiers symptômes et la

confirmation du diagnostic.

a. L’information des patientes

L’information des patientes était une piste évoquée afin de favoriser le taux de consultations spon-

tanées.  Cette information pouvait  passer par la  médiatisation comme évoquée précédemment,

mais également par le biais de la médecine scolaire, ainsi que par le service sanitaire des étu-

diants en médecine.

E6 : « Peut-être que ça pourrait être au niveau de la médecine scolaire qu'il pourrait y avoir des 

choses de faites»

E9 : « Les deuxième cycle ils doivent faire un service sanitaire et intervenir dans les écoles, les 

collèges et les lycées, où là ils parlent beaucoup du papilloma virus, des vaccinations, et ça ça 

sensibilise bien. Mais pourquoi pas parler de l'endométriose aussi »

E15 : « Après les patientes j'ai l'impression qu'elles sont de plus en plus informées, y a eu des 

campagnes de sensibilisation niveau grand public du coup les femmes qui avaient des douleurs et 

qui en avaient jamais parlé peut-être que ça les a déjà un peu inciter à consulter »

b. L’information des médecins

L’information des médecins sur les nouvelles recommandations était également évoquée, et cer-

tains MG réfléchissaient sur la manière dont transmettre cette information. Les mailing-list, les re-

vues médicales, les campagnes visant les médecins, et l’information par le logiciel métier étaient

évoqués. Un des MG interrogés évoquait le rôle que pourraient jouer les laboratoires pharmaceu-

tiques dans la diffusion d’information des nouvelles thérapeutiques.

E6 : « Pour informer les médecins il y a aussi par le biais du logiciel métier, il y a parfois des pe-

tites fenêtres avec des pubs qui s'affichent, il pourrait y avoir la reco sur l’endométriose par 

exemple »

E15 : « Moi je reçois pas mal de mail de plein de sujets différents et parfois je vois passer endomé-

triose »
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c. La formation des médecins

La formation des médecins généralistes étaient discutée par la majorité des MG (10 sur 16). Cela

concernait la formation dès le 2ème cycle. Certains MG pointaient du doigt l’hétérogénéité des en-

seignements d’une faculté à l’autre, et considéraient que les connaissances sur l’endométriose de-

vraient être acquises avant la fin de l’externat.

La formation en 3ème cycle, par la suite, était fondamentale car permettait un transfert de la théo-

rie à la pratique. Le semestre de gynécologie inclus dans la maquette de médecine générale était

considéré comme décisif.

Et enfin, tout au long de la vie professionnelle du médecin, la formation continue était un élément

clef pour consolider et actualiser ses connaissances. Les FMC, les congrès, les webinars, permet-

taient une mise à jour essentielle.

E7 : « Moi j’ai pas mal appris en congrès aussi, parce que c’est là où c’est le plus facile d’être at-

tentif et d’écouter »

E10 : « J'ai été thésée en 2014 et je ne pense pas qu'on avait des cours sur l'endométriose en gy-

néco »

E16 : « J'ai vu passer il y a quelques semaines un webinar sur le sujet, il y a régulièrement des 

congrès de gynéco dans la région »

d. La communication médecin-patiente

Le lien de confiance unissant le médecin traitant et sa patiente pourrait améliorer le repérage pré-

coce de la maladie, grâce à un dialogue sincère et une écoute attentive.

La recherche d’un moyen de repérage précoce était discutée. Un des MG interviewé proposait

d’intégrer une question systématique sur le déroulement des menstruations chez les adolescentes,

ou  de  proposer  une  consultation  dédiée  avec  une  cotations  spécifique,  telle  que  la  première

consultation de contraception et de prévention des MST à destination des adolescentes.

L’idée d’un questionnaire sur la sexualité, remis aux jeunes patientes, était controversée. Un des

MG pensait que cela pourrait permettre d’ouvrir le dialogue, un autre au contraire pensait qu’un in-

terrogatoire personnalisé en consultation était plus pertinent.

E4 : « Peut-être de poser la question à toutes les adolescentes comment se passent leurs règles, 

ça serait déjà pas mal »

E8 : « Soit nous poser la question pendant l’entretien, soit laisser un questionnaire à la jeune fille 

pour en parler à ses parents et puis revenir après »

E11 : « Après donner systématiquement des questionnaires aux patientes je ne sais pas... A force 

d'avoir des ciblages dans tous les sens je pense que le mieux c’est de personnaliser et de per-

mettre l'écoute »
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e. La communication inter-professionnelle

La communication entre confrères était aussi explicitée dans la moitié (8 sur 16) des entretiens.

Les MG soulignaient l’importance d’avoir un réseau et de le faire fonctionner si nécessaire pour fa-

voriser la rapidité et l’efficacité de la prise en charge. Les échanges d’informations par courriers in-

terposés, la création d’un réseau ville-hôpital, et l’organisation de rencontres entre correspondants

étaient mentionnés comme déterminants pour la bonne prise en charge des patientes.

Peu de MG (2 sur  16)  avaient  connaissance des Réunions de Concertation Pluridisciplinaires

(RCP) endométriose. Ces deux MG se disaient prêts à participer à ce genre de réunions pour leurs

patientes, de préférence en distanciel via l’utilisation de visioconférences. Cela permettrait d’appor-

ter des informations supplémentaires si besoin, notamment sur le contexte de vie global de la pa-

tiente. Un des MG proposait  la rémunération de cette participation, sur la base d’un forfait  ou

comme une consultation classique. Il soulignait qu’un médecin généraliste ne pouvait assister à

toutes les RCP de toutes les pathologies, mais que pour certains dossiers cela pouvait être utile. 

E9 : « Et souvent on a pas cette impression de communication inter-pro, moi j'ai jamais communi-

qué avec un gynéco sur un problème d'endométriose de mes patientes […] ça me dérangerait pas 

du tout qu'on me dise « Est-ce que vous souhaitez participer à la RCP de votre patiente Mme ma-

chin sur l'endométriose ? »»

E10 : « Savoir à qui adresser, quand, avoir une réponse quand tu adresses, et avoir un lien, je 

pense que ça c'est quelque chose qu'il faut toujours améliorer. Être identifié comme interlocuteur 

de la patiente que tu adresses ça c'est important. »

f. L’intérêt de réseau endométriose

La nécessité de développer un réseau endométriose semblait évidente pour les MG y faisant réfé-

rence. Certains MG prononçaient leur désir d’avoir une liste de référents identifiés pour pouvoir

adresser à un confrère compétent dans ce domaine, et permettant une prise en charge rapide de

la patiente avec le moins d’intermédiaires possible.

E7 : « Il faudrait plus de réseau je pense, de réseau endométriose, de RCP »

E8 : « Si on pouvait avoir un réseau qui se met en place avec des intervenants qu’on peut avoir 

encore plus facilement étiquetés c’est vrai que c’est toujours bon. Tout ce qui fait gagner du temps 

c’est parfait »

E10 : « Il y avait très peu de gynéco spécialisés là dedans avec des références qui nous permet-

taient de les adresser directement »
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g. La consultation dédiée

Certains MG (5 sur 16) recherchaient une consultation durant laquelle prendre le temps de poser

des questions aux patientes sur leur sexualité et le déroulement de leurs règles, pour favoriser le

dialogue et permettre le repérage de la maladie. La consultation dédiée à la première contracep-

tion était énoncée, ainsi que les consultations pour dépistages MST, frottis cervico-utérins, vacci-

nation anti-HPV, visite pré-conceptionnelle. Le manque de temps en pratique ne permet d’aborder

que certains thèmes, mais le MG aimerait pouvoir poser d’avantage de questions pour le repérage

de l’endométriose.

E4 : « Je cherche une consultation particulière entre 15 et 20 ans pour poser la question »

E8 : « Là on a une consultation de médecin généraliste dédiée à la contraception et à la préven-

tion, pourquoi pas faire au cours de cet entretien ou peut-être même plus jeune quand on fait par 

exemple le Gardasil faire de l’information et de la prévention par des questionnaires ou par ce 

genre de choses, ça pourrait être intéressant »

E9 : « Et je profite des consultations de certificats, de renouvellement de pilule, et les consultation 

pour les MST, je dis pas que je fais à 100% à chaque fois, mais c'est à ce moment là que j'essaye 

d'y penser le plus »

h. Les moyens d’aide à la décision

Le manque de temps pouvait selon certains MG être pallié par des moyens d’aide à la décision.

Ceux-ci pouvaient également permettre au MG d’être certain de faire une prise en charge fidèle

aux recommandations.

Des arbres décisionnels, des fiches pratiques, des applications et algorithmes sur le web étaient

autant d’idées pour améliorer l’information et la formation des MG. Le but étant toujours de favori -

ser un repérage précoce par la pertinence de l’interrogatoire, la prescription d’examens paracli-

niques adaptés, et la mise en place de traitements en accord avec les recommandations.

E1 : « Faire un arbre décisionnel très clair et cadré en terme de recommandations »

E7 : « Genre ta patiente elle a quoi comme symptôme, quand t’as ça est-ce que tu y penses, 

quelles questions tu poses du coup si t’y as pensé, comment tu orientes la prise en charge, à qui 

tu envoies, qu’est-ce que tu fais comme examen complémentaire...»

E10 : « Et pourquoi pas dans le cadre de la coordination ville-hôpital ou gynéco ville-med gé ville 

avoir une espèce de fiche pratique »

E15 : « Ce qui nous facilite la vie c'est genre les arbres décisionnels clairs et nets qui nous 

orientent dans notre prise en charge. Au moins on est surs de pas se planter. »
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Il existe donc des moyens de réduction du délai diagnostique de l’endométriose. Certains sont déjà

mis en place et permettent un repérage précoce en soins primaires. D’autres pourraient être créés

ou sont en cours de création, et permettront lors de leur instauration une prise en charge plus effi-

ciente.

7. Le vécu du médecin généraliste

Il existe un réel questionnement autour de cette pathologie et de sa prise en charge. Il semblait

donc opportun de connaître le vécu du MG, ses opinions et son ressenti.

a. Une question générationnelle

Quasiment un tiers (5 sur 16) des MG interrogés explicitaient au cours de l’entretien le caractère

«moderne» de cette pathologie. Ils considéraient que plus le temps passe et plus les nouvelles gé-

nérations de médecins sont formées à cette pathologie, mais qu’en effet les anciennes générations

de médecins y étaient moins sensibilisées, pouvant entraîner son sous-diagnostic.

E1 : « J’ai l’impression que les vieux médecins sont moins sensibilisés à cette pathologie et se 

sont moins formés, et que du coup ils vont favoriser le retard. »

E4 : « Et ça fait 20 ans et à l’époque les médecins n’étaient pas du tout formés »

E6 : « Alors il y a eu pas mal de communication sur cette maladie qui avant n'était pas très 

connue »

b. La notion d’incertitude

Pour plusieurs MG (7 sur 16) il existait une notion d’incertitude. Certains pointaient du doigt une

physiopathologie encore mal connue et un pronostic incertain.

E2 : « On se sent particulièrement, je dirais… On a pas une science qui nous permet d’être parfai-

tement informés et d’avoir un pronostic fiable »

E11 : « [...] je pense qu'on ne connaît pas tout sur l'endométriose. Je pense que sur les facteurs fa-

vorisants, sur l’évolution, sur les interactions qu'il peut y avoir, je pense qu'il y a encore beaucoup 

de choses qui sont méconnues »

D’autres discutaient de la faisabilité du diagnostic. Chez des patientes ayant une clinique typique, 

les examens complémentaires ne permettaient pas toujours de réaliser le diagnostic, laissant pla-

ner le doute.
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E4 : « Si tant est qu’on arrive à poser un diagnostic parce que même l’IRM on voit pas forcément 

tout. Y a que la cœlioscopie, alors si c’est pour aller ouvrir toutes les femmes pour aller vérifier... »

E8 : «[…] y a pas d’argument à l’imagerie mais que ce soit clinique et avec la pilule du coup, pour 

moi c’est de l’endométriose cette dame »

c. Une pathologie lourde

La plupart des MG (9 sur 16) énonçait l’impact important sur le bien-être psychique et physique

des patientes, ainsi que leur parcours parfois fastidieux. Parcours diagnostiques longs, parcours

de PMA énergiphages, un quotidien douloureux, et des chirurgies parfois lourdes… Apanage d’une

pathologie ne bénéficiant pas encore de traitement curateur.

E2 : « Ces patientes ont un quotidien douloureux et ce n’est pas facile pour elles »

E3 : « Elle a été opérée plusieurs fois, elle a fait une endométrite suite à une hystérographie il y a 

plusieurs années. Elle a beaucoup bourlingué et à un moment ils lui ont proposé l’hystérectomie 

parce qu’ils arrivaient pas à maîtriser les symptômes »

E8 : « Le parcours du combattant pour se faire entendre et se faire reconnaître »

E11 : « Ça décourage beaucoup de femmes à poursuivre la prise en charge de la fertilité, et les in-

terventions qui sont réalisées ensuite sont parfois très lourdes […] Les lésions continuent d'évoluer

et que même si les traitements sont freinateurs, ils ne sont pas curateurs »

d. Une pathologie à forte prévalence

La notion de forte prévalence évoquée dans certains entretiens incitait les MG à se former pour

évoquer et repérer la maladie, en qualité de médecin de premier recours.

E11: « Et puis la prévalence en médecine générale dans la population de l'endométriose fait qu'il 

faut se sensibiliser »

E13 : « On finit par prendre conscience que c'est une maladie qui existe et qui est fréquente, et 

que ça fait partie des diagnostics possibles »

e. L’annonce d’une pathologie chronique

Comme pour toute pathologie chronique le MG a le devoir de faire l’annonce et d’informer sa pa-

tiente sur l’évolution de la maladie, notamment sur une potentielle infertilité.

E7 : « […] elle a rien vu venir donc c’était pas évident et l’annonce était un peu costaud quoi »

E9 : « Donc y a tout un travail à faire avec elle sur l'acceptation de ça, comme toute pathologie 

chronique de toutes manières »

E14 : « Je trouve que la sanction est lourde quoi... C'est l'annonce d'une pathologie chronique»
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f. L’impression d’être exclu de la prise en charge

Trois des 16 MG interrogés se sentaient parfois exclus de la prise en charge de ces patientes, qui

sont suivies de manière spécialisée par les gynécologues.

E9 : «[...] je me sens exclue, enfin pas vraiment exclue de la prise en charge, mais je reçois les 

courriers des gynéco et elles elles m'en parlent peu si moi je les relance pas dessus en fait »

E12 : « Elles me rapportent éventuellement les soucis qu'elles ont, avec de rares compte-rendus 

des gynéco »

g. La peur de ne pas assez y penser

Plus de la moitié des MG (9 sur 16) mentionnaient au cours de leur entretien la nécessité «d’y pen-

ser». Ils avaient peur de ne pas y penser en consultation et donc de passer à côté du diagnostic.

E3 : « A mon avis il faut y penser largement si on veut pas passer à côté »

E9 : « Mais peut-être que je n'y pense pas assez souvent non plus. C'est pas parce que j'y pense 

que j'y pense assez souvent. Et sûrement que je passe à côté à des moments »

E14 : « Ça fait partie de ces choses qu'il faut garder à l'esprit, qu'il ne faut pas oublier »

h. L’opinion concernant le délai diagnostique

Au cours des entretiens, le délai diagnostique de 7 ans était révélé aux MG. Certains étaient éton-

nés et d’autres semblaient être au courant d’un délai si important. La plupart s’accordaient sur le

fait qu’avec les moyens mis à notre disposition à l’heure actuelle, ce délai ne devrait pas être si

long et devrait tendre à diminuer.

E5 : « 7 ans ! Ah ouais c'est énorme ! »

E12 : « C'est pas un diagnostic qui devrait être retardé à notre époque, il me semble »

E14 : « C'est énorme... C'est énorme. Et oui. Voilà, ça c'est des choses que j'avais en tête, que le 

délai diagnostique était très long »

E15 : « Ah ouais 7 ans c'est... Beaucoup ! »

44



IV. DISCUSSION

________________________________________________________________________

1. Résultats principaux de l’étude

L’objectif de cette étude était de faire émerger les déterminants du délai diagnostique de l’endomé-

triose. Cette pathologie étant un problème de santé publique, il semblait pertinent d’établir la cause

du délai important qui sépare l’apparition des premiers symptômes de la maladie et son diagnostic.

Le médecin généraliste est un maillon décisif de la prise en charge des patientes. Leur intervention

est cruciale pour le repérage des signes évocateurs en soins primaires.

Il paraissait intéressant de recueillir leur point de vue, leurs représentations,  leurs expériences,

ainsi que de connaître leurs démarches diagnostique et thérapeutique. 

L’approche qualitative était donc la méthode de choix pour parvenir à cet objectif.

Lors de la consultation médicale, l’interrogatoire permet de recueillir les plaintes somatiques et

psychologiques de la patiente. Il est suivi par l’examen, qui permet de détecter des signes cli-

niques. De ces éléments émerge ensuite une hypothèse, dont découlera une démarche diagnos-

tique permettant sa confirmation ou son infirmation.

Différents symptômes permettent au MG de penser à l’endométriose. La douleur pelvienne et la

dysménorrhée constituaient les symptômes les plus évocateurs.

S’en suivait la recherche d’autres symptômes tels que la dyspareunie, ainsi que les symptômes

urinaires et digestifs concomitants aux règles. Ces autres symptômes étaient peu connus des MG.

Le tableau clinique devait la plupart du temps être bruyant pour que le MG émette l’hypothèse

d’une pathologie sous-jacente: soit par l’intensité de la douleur dont découlait la prise systématique

d’antalgiques, soit par son retentissement sur la vie quotidienne, soit par son impact psycholo-

gique. Un interrogatoire minutieux était donc nécessaire pour colliger tous ces éléments.

Des obstacles au diagnostic étaient identifiés dès cet interrogatoire.

Avant toute chose, la demande de consultation doit émaner de la patiente. Pour cela, il est néces-

saire que la patiente considère ses symptômes comme anormaux et engendrent la prise d’un ren-

dez-vous chez son médecin.
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Comme évoqué par la plupart des MG, la banalisation des dysménorrhées est encore fréquente, et

la culture des règles douloureuses ancrée dans l’inconscient général. Cela conduisant alors à l’ab-

sence de consultation.

Le caractère subjectif de la douleur s’intrique étroitement à cette notion. L’auto et l’hétéro-évalua-

tion de la douleur est parfois complexe, et peut engendrer le mutisme de la patiente ou la sous-es-

timation par l’entourage ou le médecin. Si ce symptôme est isolé se pose alors la question d’initier

des investigations.

Par ailleurs, si la patiente ne consulte initialement pas pour ce motif, c’est au médecin qu’incombe-

rait la tâche de poser des questions concernant ce domaine. Mais le manque de temps en pratique

courante freine cette démarche.

De plus, comme souvent dans le domaine de la médecine, le tableau clinique n’est pas toujours

classique. Il existe fréquemment des atypies, troublant le médecin ou le menant à une hypothèse

diagnostique erronée.

Ces éléments constituent des freins dans l’émergence du diagnostic d’endométriose.

Certains paramètres au contraire favorisaient celui-ci.

En effet, la relation qui unit le médecin généraliste - à fortiori le médecin traitant - et sa patiente

permettait le repérage précoce de la maladie par la confiance mutuelle qu’ils s’accordaient. La dis-

cussion sur un sujet aussi intime était favorisée par la liberté d’expression et l’absence de tabou.

Mais encore fallait-il que le dialogue soit initié. Lors des entretiens, les MG cherchaient une consul-

tation dans laquelle intégrer des questions sur les menstruations des patientes, de manière systé-

matisée. L’initiation d’une contraception, le dépistage des MST, la vaccination contre le HPV, le dé-

pistage par frottis, étaient autant de consultations d’où pouvait émerger un interrogatoire sur cette

thématique.  Le manque de temps était malheureusement un véritable frein à la réalisation d’un

dépistage systématique.

Ce dialogue était pour la majorité des MG favorisé par la médiatisation. Ce bruit médiatique per-

mettait l’information les patientes, du grand-public de manière générale, mais également l’informa-

tion des médecins pour que tous soient sensibilisés. L’impact médiatique avait cependant comme

effet improductif d’induire une surinformation des femmes, pensant à tord être atteinte de cette pa-

thologie, et pouvant susciter un stress infondé.
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L’examen clinique n’était pour sa part pas considéré comme pertinent pour la majorité des MG in-

terrogés. La méconnaissance des signes cliniques était évoquée, et n’engendrait donc pas d’exa-

men gynécologique.

Après l’interrogatoire, la plupart prescrivait donc directement un examen d’imagerie. Les avis diver-

geaient  quant  au  choix  entre  échographie  et  IRM  pelvienne.  L’échographie  était  considérée

comme moins sensible, opérateur-dépendante, et parfois douloureuse, mais ayant sa place si plu-

sieurs diagnostics étaient évoqués en consultation (endométriose, SOPK, kyste). L’IRM était majo-

ritairement envisagée en première intention, car considérée comme plus performante.

L’intérêt d’adresser à un radiologue formé à l’endométriose était énoncé.

Concernant la démarche thérapeutique, la prescription d’antalgiques semblait appropriée pour pa-

lier aux douleur chroniques. La prescription d’une contraception orale était au contraire considérée

comme peu aisée pour la moitié des MG, qui laissait cette mission aux spécialistes.

Les MG se sentaient donc majoritairement aptes à initier la prise en charge par la prescription

d’examens complémentaires et d’antalgiques, mais considéraient cette pathologie comme relevant

de la spécialité. L’adressage à un gynécologue était donc systématique, bien qu’intervenant à dif-

férents moments de la prise en charge selon le MG.

La méconnaissance de gynécologues référents était présente chez certains médecins, l’adressage

se faisant alors au gynécologue de la patiente.

Au contraire, les médecins qui avaient connaissance de ce réseau endométriose le considérait

comme une arme pour réaliser un diagnostic précoce. Ils adressaient à des spécialistes référents,

radiologues et gynécologues, et soulignaient l’importance de la communication inter-profession-

nelle pour la prise en charge globale de la patiente.

La communication entre médecins semblait être un élément déterminant pour permettre la rapidité

du diagnostic. Cela favorisait également la sensibilisation des MG par leur expérience profession-

nelle. En effet, l’acquisition de connaissances sur le sujet était favorisée par l’expérience vécue à

travers l’histoire des patientes.

Cette sensibilisation et les connaissances théoriques étaient variables selon la faculté dans la-

quelle avait étudié le MG en 2ème cycle. C’est au cours du 3ème cycle des études de médecine

qu’en tant qu’interne il prenait réellement connaissance de cette pathologie, de manière pratico-

pratique lors de stages en gynécologie. Ceci était privilégié par l’homogénéisation de la maquette
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d’internat de médecine générale, comprenant désormais un semestre obligatoire de gynécologie-

obstétrique.

La formation des médecins généralistes se poursuivait ensuite par la formation médicale continue,

et notamment grâce aux échanges entre confrères de spécialités différentes en congrès, permet-

tant l’actualisation perpétuelle de leurs connaissances. Les revues médicales, webinars et e-mails

automatiques étaient également mis en exergue comme moyens d’information et de formation.

Certains MG se prononçaient sur leur désir d’obtenir des recommandations claires sur l’endomé-

triose, des arbres décisionnels ou des fiches pratiques, leur permettant de réaliser une prise en

charge pertinente.

L’objectif étant pour tous les acteurs de cette prise en charge de réaliser un diagnostic rapide,

dans l’intérêt commun de la patiente.

2. Forces et limites de l’étude

a. Forces de l’étude

Forces liées au sujet

L’endométriose est une pathologie encore sous-diagnostiquée, et pourtant en plein cœur de l’ac-

tualité. Les travaux de recherche scientifiques autour de ce sujet se multiplient, portés par des

stratégies ministérielles au plan national. En 2017, Agnès Buzin ministre des solidarités et  de la

santé, annonçait un plan d’action pour renforcer la prise en charge autour de l’endométriose. Puis

en mars 2021, c’est au tour d’Olivier Véran de confier au Dr Zacharopoulou, députée européenne

et gynécologue, le renforcement de cette politique pour améliorer la rapidité du diagnostic et la

qualité de la prise en charge des patientes atteintes.

Ce travail s’intégrait donc naturellement dans un contexte scientifique en plein essor, sous-tendu

par des enjeux de santé publique.

Forces liées à la méthodologie

La méthode qualitative permettait de retranscrire fidèlement le vécu, le ressenti, et les représenta-

tions des médecins généralistes interrogés à travers leur expérience. Le guide d’entretien était

composé de questions ouvertes permettant d’orienter le dialogue, sans limiter le discours de l’inter-

viewé.
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De plus, les entretiens se tenant à huis clos, la liberté d’expression était sans doute moins limitée,

garantissant d’avantage d’authenticité.

La transcription des entretiens en verbatims permettait de limiter le biais de retranscription.

La double analyse – manuelle et informatique – permettait de n’omettre aucune donnée et de ne

méconnaître aucun lien entre les différents corpus de texte. Cela permettait également de limiter le

biais d’interprétation lié à une analyse purement humaine.

Par ailleurs, la diversité des profils de médecins interrogés était également une force, favorisée par

le recrutement en réseau dans toutes les Alpes-Maritimes.

La saturation des données était atteinte au 13ème entretien, mais a été confirmée par 3 entretiens

supplémentaires, nous assurant sa véracité.

Enfin, la mise en parallèle de la thèse sur le point de vue des patientes, avec guides d’entretien en

miroir, permettait une exploration globale de notre sujet d’étude.

b. Limites de l’étude

Limites liées à l’échantillon

L’échantillon était limité à un nombre restreint de médecins généralistes (16 MG). Malgré le fait

que ce nombre ait suffit à obtenir la saturation des données, les résultats ne peuvent pas être gé-

néralisés à l’ensemble de la population de MG. Par ailleurs, le territoire étant limité aux Alpes-Mari-

times, les résultats ne sont pas extrapolables à l’échelle nationale.

Par nature limitée, l’analyse qualitative ne peut prétendre avoir une quelconque représentativité

statistique.

De plus, la stratégie d’échantillonnage était basée sur le volontariat et le sujet était révélé lors de la

prise de rendez-vous. Par conséquent une sélection de médecins plus à l’aise à l’oral et sensibilisé

à ce sujet a pu entraîné un biais de recrutement.

Limites liées à l’investigatrice

Malgré les efforts de l’investigatrice pour adopter une position neutre, il est possible que durant les

entretiens certaines questions aient été trop ou pas assez explorées, en fonction de sa propre opi-

nion sur le sujet. Le manque d’expérience en entretiens semi-directifs a pu altérer la qualité des

entretiens, entraînant une diminution de la richesse des données recueillies.

Par ailleurs, la subjectivité de l’analyse des corpus de texte a pu entraîné un biais d’interprétation,

limité tout de même par la double analyse via N vivo.

Limites liées aux entretiens

Il est possible que l’enregistrement audio des entretiens ait tempéré le discours de certains méde-

cins. Les entretiens étaient prévus à l’avance par rendez-vous, pour que le médecin soit disponible
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sans être contraint par le temps. Malgré tout, il est possible que certains entretiens aient été abré-

gés par le manque de temps du MG interrogé.

3. Comparaison avec une thèse parallèle

La thèse «La réalisation du diagnostic d’endométriose en soins primaires – Etude qualitative par

entretiens semi-directifs de patientes des Alpes-Maritimes » a été réalisée par Mlle Amélie Guilla-

bert en parallèle de ce travail.

Plusieurs notions similaires dans ces deux thèses ont été mises en évidence.

En effet, la médiatisation et l’information via internet ont également été décrites par les patientes.

Elles suggéraient d’accentuer la diffusion d’information à l’échelle du grand public, et d’améliorer le

repérage par les médecins généralistes par  la création de questionnaires standardisés.

Les vécus du MG et de la patiente semblaient étroitement liés. Les patientes rapportaient un par-

cours difficile,  une banalisation fréquente des dysménorrhées,  le  retentissement psychologique

des symptômes, la difficulté d’acceptation de la chronicité de cette pathologie, mais également un

soulagement à l’annonce d’un diagnostic.

Elles décrivaient des symptômes bruyants notamment des dysménorrhées, des dyspareunies, une

infertilité, des symptômes urinaires et digestifs, et des douleurs irradiant dans les membres infé-

rieurs avec difficultés motrices. Ces symptômes les limitaient dans leur vie quotidienne.

Elles soulignaient l’importance de la relation médecin-patiente dans leur parcours de soins grâce à

l’écoute, l’accompagnement, et l’orientation vers des spécialistes ou centres référents.

Certaines femmes consultaient d’elles-même un gynécologue sans en parler à leur médecin trai-

tant.

Le dialogue était  favorisé par l’attitude empathique du médecin et par l’intérêt  qu’il  portait  aux

symptômes et plaintes de la patiente. Au contraire, une attitude «froide» entrainait une gêne  limi-

tant donc son discours, et une perte de confiance envers ce MG.

Par  ces  deux travaux de recherche réalisés  «en miroir»,  les  chercheurs avaient  pour  objectif

d’avoir une vision plus globale de leur problématique commune. Il semble exister un lien étroit

entre la vision du MG et celui de la patiente, les deux partis s’accordant sur le fait que la prise en

charge de l’endométriose doit encore être améliorée.
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4  . Confrontation aux données de la littérature  

Ce travail avait pour vocation de déterminer les causes du retard diagnostique de l’endométriose

en soins primaires, par l’intermédiaire de l’expérience de médecins généralistes.

Il a mis en exergue les difficultés de diagnostic en lien avec la grande variabilité de symptomatolo-

gie, comme détaillé dans une étude de 2008(2).

Lors de la consultation, la relation médecin-patiente était un élément clef pour la liberté d’expres-

sion de la patiente, permettant la communication de ses symptômes. L’inattention du MG pouvait 

entraver ce processus, et provoquer un retard diagnostique. Ce phénomène a été démontré dans 

l’étude Endomeriosis and the primary care consultation(8), menée sur des patientes atteintes d’en-

dométriose.

De nombreux travaux de recherche ont été réalisées sur le thème de l’endométriose, et notam-

ment sur la prise en charge en soins primaires(18–22). Ils démontraient le rôle fondamental du MG 

dans le repérage des symptômes évocateurs par l’interrogatoire, la prise en charge diagnostique 

et thérapeutique, et l’adressage à des spécialistes référents dans le cadre d’un réseau. Un travail 

de thèse de 2020 a permis la réalisation d’une fiche pratique à destination des MG, pour réunir les 

éléments à retenir de l’interrogatoire pour le diagnostic de cette maladie.

Certains de ces éléments ont été abordés par les  MG lors des entretiens de notre travail, notam-

ment les douleurs intenses, les douleurs pelviennes chroniques, la résistance aux antalgiques de 

pallier 1, le retentissement sur la vie quotidienne, l’infertilité, les dyspareunies, les troubles digestifs

et urinaires. Cette fiche faisait également mention des antécédents familiaux, des caractéristiques 

du cycle menstruel et de l’utilisation d’une contraception oestro-progestative pour dysménorrhées 

primaires(22).

Le rôle de la médiatisation a également été étudié dans une étude qualitative par entretiens semi-

dirigés en 2020(23). Son influence positive et négative avait été relevée, comme l’ont souligné cer-

tains MG interrogés de notre étude.

Par ailleurs, une des plaintes des MG consistait en un manque de lignes directrices claires, et une 

collaboration insuffisante entre généralistes et gynécologues. Ces points ont été mis en évidence 

dans une étude menée aux Pays-Bas, menée grâce à des groupes de discussion semi-directifs de

MG(25).

Il existe donc une corrélation entre les résultats de notre étude et les données de la littérature, vi-

sible au travers de toutes ces ressources bibliographiques.
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V. CONCLUSION

________________________________________________________________________

L’objectif de ce travail était d’identifier les déterminants du retard diagnostique de l’endométriose
en soins primaires, par l’intermédiaire de l’expérience de médecins généralistes.

Les MG sont des acteurs essentiels à la détection des signes évocateurs de cette pathologie.
Étant en première ligne des soins primaires, ils sont un pivot majeur pour son diagnostic et sa
prise en charge.

Leur importance débute dès les premiers symptômes par l’écoute, la bienveillance, et le dialogue
dénué de tabou. L’interrogatoire étant l’étape décisive pour accéder au diagnostic, il se veut perti-
nent.

La grande majorité des MG jugeaient avoir un rôle à jouer dans le diagnostic de cette pathologie,
mais  la  méconnaissance des signes cliniques et  des  recommandations  en terme de prise  en
charge diagnostique et thérapeutique était parfois présente.
Elle entraînait une remise en question du MG, et un questionnement sur les bonnes pratiques.

Leur rôle persistait tout au long de la prise en charge de la patiente. Leur vision globale leur per-
mettait d’intégrer la patiente dans toute sa complexité physique, psychique et sociale. Ils avaient
un statut de soutien psychologique essentiel par l’empathie et la relation privilégiée qu’ils entrete-
naient avec leur patiente.

Leur ressenti face à cette pathologie lourde de conséquences dans le quotidien des femmes, était
qu’ils n’y pensaient pas suffisamment en pratique courante, et en ressortait une certaine culpabili-
té. Ce ressenti était  tout de même tempéré par le fait qu’en médecine générale la quantité de
thèmes  à  aborder  est  pléthorique  et  que  la  charge  de  travail  est  importante,  engendrant  un
manque de temps.

Il semble primordial de continuer l’information des patientes par l’intermédiaire des médias et des
interventions scolaires, d’améliorer la formation des médecins généralistes et de leur procurer des
moyens simples et rapides d’aide à la décision, ainsi que de mettre en place des réseaux de spé-
cialistes référents.

L’objectif étant bien sûr de s’articuler autour de la patiente pour permettre une prise en charge opti-
male, à toutes les étapes de la maladie.

Ceci est d’ailleurs un des objectif du «Plan endométriose» ministériel, initié en 2017 puis relancé
en mars 2021. Il pourrait être intéressant d’évaluer l’impact de ces mesures gouvernementales sur
la pratique des médecins généralistes à court, moyen et long terme.
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IX. RÉSUMÉ

________________________________________________________________________

INTRODUCTION
L’endométriose est une pathologie fréquente, encore sous-diagnostiquée et dont le délai
diagnostic est long. Le médecin généraliste est un pivot de la prise en charge des pa-
tientes, car il est souvent le médecin de premier recours en soins primaires.

OBJECTIFS
L’objectif primaire était d’identifier les déterminants du retard diagnostic de l’endométriose
en soins primaires, par l’intermédiaire de l’expérience de médecins généralistes.
L’objectif secondaire était de mettre en lien ces données avec le point de vue des pa-
tientes, grâce à une thèse réalisée en parallèle.

MÉTHODE
Une étude qualitative pas entretiens semi-directifs de médecins généralistes du départe-
ment des Alpes-Maritimes (06) a été réalisée. Une analyse manuelle ainsi qu’une analyse
informatique ont été menées sur les corpus de textes de ces entretiens.

RÉSULTATS ET DISCUSSION
Lors de l’interrogatoire, la diversité de symptomatologie, la méconnaissance de certains
signes cliniques par les médecins et la banalisation collective des dysménorrhées étaient
des freins dans le diagnostic de l’endométriose. Le manque de temps et donc l’altération
de la qualité d’écoute également. Les médecins pointaient du doigt la médiatisation, à la
fois positive et négative, et le manque de recommandations claires pour la pratique en mé-
decine générale. L’intérêt de réseaux de spécialistes référents étaient unanime, pour un
diagnostic rapide et une prise en charge optimale.

CONCLUSION
Dans le but de diminuer le délai diagnostic de cette maladie, il serait pertinent d’améliorer
la formation des médecins généralistes et de leur procurer des moyens d’aide à la déci-
sion  pratico-pratiques.  La  médiatisation  est  un  moyen  d’information  crucial  pour  les
femmes, et les interventions dans les collèges et lycées pourraient également permettre
d’aborder cette thématique. La communication médecin-patiente a un rôle primordial et ne
doit pas souffrir de tabous. La communication inter-professionnelle par la création de ré-
seaux semble elle aussi décisive.
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