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INTRODUCTION

], GENERALITES

L’endométriose est une pathologie chronique et fréquente. Sa fréquence est difficile a
estimer dans la population générale, n'étant pas systématiquement symptomatique’.

Toutefois, elle toucherait 5 & 10 % des femmes en age de procréer?.

Cette pathologie est mise en lumiére ces derniéres années de part I'activité et le nombre
croissant des associations telles qu’endoFrance, endo06 plus localement, mais aussi par le
témoignage de personnalités. Une campagne nationale d’information est lancée en 2016
sous le mandat de Marisol Touraine, ministre des affaires sociales, de la santé et des droits

des femmes®.

Elle est due a la présence de cellules endométriales hors de la cavité utérine. On distingue
deux types de Iésions : 'adénomyose lorsque les cellules endométriales se trouvent dans le

myomeétre et I'endométriose pour toute autre localisation génitale ou extra-génitale.

L’endométriose est une affection inflammatoire cestrogéno-dépendante chronique pouvant

étre invasive, métastasée et récidivante.

A Ethiopathogénie

L’endométriose est le résultat de l'inflammation de cellule endométriale dans la cavité
pelvienne et/ ou abdominale. Différentes théories sont évoquées pour expliquer la présence

de ces cellules ectopiques” :

- La théorie de la régurgitation tubaire est la plus citée. Le reflux menstruel par les
trompes améne des fragments de la muqueuse endométriale qui adhérent dans la
cavité pelvienne®. Les cellules endométriales envahissent le tissu, créent leur propre
réseau vasculaire et croissent. Cette théorie est soutenue par I'asymétrie des
Iésions, prédominante dans le compartiment postérieur gauche du pelvis (partie la
plus déclive de 'abdomen) ainsi que par les facteurs de risque de I'endométriose
responsables d’'une augmentation du reflux menstruel que sont la ménarche précoce,

des régles prolongées et abondantes, des cycles menstruels courts.

- La dissémination a distance des cellules endométriales par le réseau vasculaire et
lymphatique, permettant d’expliquer la localisation parfois atypique des Iésions

endométriales, tels que les lésions thoraciques ou cérébrales®.
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- La théorie métaplasique, pour laquelle les cellules péritonéales, de part une origine
embryonnaire commune, se transformeraient en cellules endométriales sous

I'influence de divers facteurs.

- Lathéorie de l'induction suggére que 'endométre libérerait des facteurs permettant la

transformation de cellules immatures en cellules endométriales.

B. Facteurs prédisposants

1. Facteurs hormonaux

En cas d’endométriose, il a été démontré la présence d'une résistance a la
progestérone par la diminution de ses récepteurs et par une anomalie de la voie de
signalisation conséquence de l'inflammation’. De plus, les cestrogénes auraient une activité
proliférative et pro-inflammatoire sur les lésions endométriosiques, expliquant le caractéere

cataménial des symptémes.

2. Facteurs endomeétriaux

La prolifération de 'endométriose est facilitée par la présence d’anomalies fonctionnelles®

telles qu’'une résistance a la lyse par les leucocytes Natural Killer ou une capacité

d’adhérence accrue aux tissus environnants.

3. Facteurs génétiques

Une patiente ayant un antécédent familial au premier degré a un risque multiplié par 6,9
d’étre atteinte®. De nombreux génes ont déja été identifiés'®, sans implication diagnostique

ou thérapeutique pour le moment.

4, Facteurs environnementaux

De nombreuses recherches montrent linterférence des perturbateurs endocriniens avec le
cycle hormonal. Les principaux incriminés sont le biphosphénol A, les parabens, la dioxine

ou encore les hydrocarbures aromatiques””.
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Il. SYMPTOMATOLOGIE

Les lésions endométriosiques sont multiples de par leur localisation, leur sévérité et leur

type. Du fait de cette diversité lésionnelle, la symptomatologie est polymorphe.

On retrouve 3 types de Iésions endométriosiques :
- Les lésions superficielles, les plus fréquentes, siégeant a la surface du péritoine ou

sur les séreuses des organes abdomino-pelviens.

- Les lésions profondes s’infiltrant a plus de 5 mm sous la surface péritonéale. Pour
simplifier, on parle d’endométriose profonde lorsque les lésions touchent la

musculeuse des organes abdominopelviens.

- Les kystes ovariens endométriosiques.

A Douleurs endométriosiques

Le symptdme douloureux est le plus fréquemment rapporté, par environ 75% des patientes'?.
Les douleurs endométriosiques sont essentiellement dues aux lésions profondes par
activation des voies nociceptives. Ces lésions créaient un environnement pro-inflammatoire
avec relargage de substances algogénes (histamine, prostaglandines) par les macrophages,
mastocytes et leucocytes. |l semblerait par ailleurs que la perception de la douleur chez les

femmes endomeétriosiques soit accrue par une hypersensibilité centrale.

Il existe une corrélation entre le siége des lésions et le type de douleurs, mais on observe
une discordance anatomoclinique, lintensité de la douleur exprimée pouvant étre

disproportionnée par rapport aux lésions retrouvées'*.

1. Douleurs pelviennes chroniques

Initialement rythmées par le cycle menstruel, les douleurs pelviennes augmentent au fur et a
mesure des cycles, jusqu’a perdre leur caractére cyclique et devenir permanentes. La

prévalence est estimée a 23 % des patientes endométriosiques’®.

2. Dysménorrhées

Les dysménorrhées sont souvent le premier symptdme de I'endométriose profonde.
Présentes chez 90% des patientes, elles peuvent étre sévéres et rebelles aux traitements
antalgiques et hormonaux'®. Il s’agit essentiellement d’une dysménorrhée secondaire,

survenant ou s’aggravant avec le temps.
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3. Dyspareunies

D’une prévalence estimée a 14%, il s’agit typiguement d’'une dyspareunie profonde, parfois
majorée en deuxiéme partie de cycle et persistantes aprés les rapports. Elles évoquent une

atteinte des ligaments utérosacrés et sont reproduites lors d’'un examen gynécologique.

4. Autres types de douleurs

Comme détaillé précédemment, la localisation variée des Iésions endométriosiques
profondes engendre une diversité des symptébmes douloureux rencontrés. Certaines
patientes souffrent de dyschésie (douleurs lors de la défécation) lors d’'une atteinte rectale ou

de la cloison rectovaginale, ainsi que de dysurie lors d’atteinte vésicale.

Le mécanisme de dissémination des Iésions, encore incompris, nous permet de rencontrer
des localisations plus atypiques tels que des douleurs de I'épaule ou du thorax sur des
Iésions diaphragmatiques, des douleurs de la paroi abdominale ou encore des

pneumothorax.

B. Infertilité

Environ 30 a 50 % des patientes attentes d’endométriose souffrent d’infertilité et 25 a 50%
des femmes infertiles ont de I'endométriose’. Plusieurs mécanismes non exclusifs

expliquent l'infertilité :
- Fécondation perturbée par I'inflammation chronique

- Qualité ou quantité de la réserve ovocytaire altérée lors de la présence de kystes

ovariens endométriosiques

- Implantation utérine empéchée par une adénomyose.

I1l.  EXAMENS PARACLINIQUES DIAGNOSTIQUES

Pour la recherche de lésions profondes endométriosiques, une imagerie pelvienne
par échographie transvaginale ou IRM est plus sensible que I'examen clinique

'8 1

gynécologique seu nN'a pas été démontré de supériorité entre I'échographie

transvaginale et 'IRM pelvienne'® faites par des spécialistes référents.

20




IV.  TRAITEMENTS

A Traitements aspécifiques de la douleur

L’endométriose est une maladie considérée comme étant une maladie inflammatoire avec
une augmentation de la production des prostaglandines, associée & une dysménorrhée®.

Les AINS sont efficaces dans 75-80% des cas sur les dysménorrhées.

La douleur chronique liée a I'endométriose a une répercussion sur la psychologie des
patientes qui présentent une tendance & la dépression et & 'anxiété dans 38% des cas?',
expliquant l'utilisation temporaire de traitement antidépresseur a faibles posologies et la

proposition d’une psychothérapie.

B. Traitements hormonaux

1. (Estroprogestatifs

Les traitements cestroprogestatifs, traitements de premiére intention, ont une efficacité sur
les dysménorrhées évaluée a 80%%% avec une récidive des symptémes dans les 6 mois
suivant I'arrét. Leur administration est initialement discontinue (identique a la prise a visée
contraceptive). La prise continue est réalisée en 2° intention?, en cas douleurs persistantes

aprés une suffisamment longue période sous cestroprogestatifs discontinus.

2. DIU au lévonorgestrel

Il diminue I'abondance des régles voire les supprime, améliore les dysménorrhées, les
dyspareunies et les douleurs chroniques associées aux lésions profondes?*. On attribue ses

effets a plusieurs mécanismes :
- Un effet direct sur les cellules endométriosiques supposé par un passage important
au niveau des vaisseaux pelviens, des tissus avoisinants et du liquide péritonéal.
- Une diminution des récepteurs aux stéroides et une apoptose accrue®.

Son utilisation aprés une chirurgie de 'endométriose a prouvé une diminution du taux de

récidive aprés chirurgie de 45% a 1 an contre 15% pour le placebo®.

3. Progestatifs

On observe une régression des lésions dans environ la moitié des cas par la création d’'un
milieu hypoestrogénique acyclique et une action directe sur les Iésions endométriosiques
avec une inactivation puis une atrophie voire une nécrose? de celles-ci. lls améliorent les
douleurs dans 70-80% des cas®, sans supériorité d’'une molécule a I'autre®. Lorsque le

diagnostic  est  établi, ils sont recommandés en premiére intention®.
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A noter que seulement certains progestatifs ont recu ’AMM pour 'endométriose en France

(Annexe - Tableau 1).

4, Analogues GnRH

La sécrétion continue de GnRH provoque un arrét du fonctionnement ovarien avec une

hypoestrogénie marquée, ayant plusieurs effets directs sur les cellules endométriosiques :

- Action anti-proliférative des cellules endométriosique et apoptose des cellules

endométriosiques par une diminution des facteurs VEGF*'

- Diminution de l'inflammation par les cellules endométriosiques®

Les dysménorrhées sont améliorées dans 95 a 100% des cas, les dyspareunies dans 70-

95% des cas et autres douleurs dans 80%.

Les effets hypoestrogéniques limitent son AMM a 6 mois, dans I'attente d’'une chirurgie ou
d’'une fécondation in vitro. Pour limiter la perte osseuse et les symptbmes liés a

I'hypoestrogénie, une add-back thérapy est ajoutée™.

C. Traitement chirurgical

La chirurgie de I'endométriose repose sur un traitement complet de toutes les lésions.
D’aprés une étude faite par I'équipe du centre de référence de Lyon, la chirurgie de

'endométriose est incompléte dans 10% des cas™.

Le traitement des lésions superficielles a montré une amélioration de 62% des patientes a 6
mois®. Lefficacité du traitement des Iésions profondes est variable selon les études et leur

localisation, avec une récidive dans 10 a 25% des cas.

L’hystérectomie avec ou sans annexectomie et I'exérése des lésions endométriosiques,
réalisée dans 17,7% des cas selon une étude lyonnaise®®, n’est envisagée qu’en derniére

ligne pour les patientes hyperalgiques ne répondant pas aux traitements.
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V. PROBLEMATIQUE

Le délai diagnostique de 'endométriose se compte en plusieurs années, 11,7 ans aux Etats

Unis, 8 ans en Angleterre®’, 10 ans en moyenne entre I'Allemagne et I'Autriche®.

Outre l'influence psychologique et sociale majeure d’un retard diagnostique, 'endométriose
représente également un colt économique important. En effet les études montrent que les
patientes atteintes d’endométriose ont une plus grande consommation de santé*. L'impact
de I'endométriose sur la qualité de vie engendre une perte estimée a 10,8h de travail par
semaine soit une perte de 250 $ aux USA ou 231 $ en ltalie par semaine®. En Australie cela
représenterait, pour une prévalence de 10%, environ 6,5 milliards $/an*'. Aux Etats Unis, par

an et par patiente, cela couterait en codts directs 12 118$ et indirects 15 737$*

Il a été démontré que les patientes ayant un long délai diagnostique ont une utilisation des
services d'urgences et d’hospitalisation plus élevée ainsi qu’'une augmentation du colt de

santé avant le diagnostic par rapport & une patiente ayant eu un délai de diagnostic court*.

VI. OBIECTIF

De par limpact sur la qualité de vie des patientes, leur fécondité ainsi que pour des
considérations économiques, il existe une volonté de détecter le plus précocement possible

les patientes atteintes d’endométriose.

Pour cela les médecins généralistes sont un des premiers pivots du diagnostic et de
'accompagnement spécifique de ces patientes. Ainsi, les patientes pourraient bénéficier
d’'une consultation au sein d'un service de PMA plus t6t dans leur parcours, avoir
précocement des traitements aussi bien a but antalgique que curatif et ainsi diminuer les

retentissements psychologiques de leur maladie.

L’objectif principal de cette étude est de déterminer les éléments influengant le délai

diagnostic d’'endométriose en médecine générale.
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MATERIELS ET METHODES

], CARACTERISTIQUES DE L'ETUDE

A Etude qualitative

Pour répondre a I'objectif, nous avons mené une étude qualitative par I'analyse d’entretiens
semi-directifs individuels auprés de patientes a partir d’'un guide d’entretien préalablement
réalisé.

L’inclusion et le recueil des données se sont effectués de novembre 2020 a mai 2021 auprés

de patientes ayant consulté dans le service de gynécologie de I'hépital de Grasse.

Une thése parallele est conduite par la doctorante Mme CHANET A. dans le but de
déterminer les éléments freinant le diagnostic de I'endométriose auprés des médecins
généralistes. Dans un objectif de corréler les deux théses sur des populations différentes
(patientes et médecins généralistes), le guide d’entretien a été réalisé en concertation entre
les deux investigatrices. Nous avons ainsi obtenu deux guides comportant des sujets
comparables pour permettre une interprétation en commun des deux théses. Cette
méthodologie fut élaboré suite a un séminaire « thése » proposé par la faculté de Nice et

validée en « cellule thése ».

B. Ethique et législation

Aucune démarche n’a été faite auprés du CPP, I'étude ne nécessitant pas 'implication de la
personne humaine, au regard des critéres définis par l'article L 1123-7 du Code de la Santé
Publique, soit tout essai ou expérimentation organisé et pratiqué sur I'étre humain, en vue du

développement des connaissances biologiques ou médicales.

En labsence de traitement des données de santé a caractére personnel permettant
l'identification du sujet, il 'y a pas eu de nécessité d’effectuer des formalités auprés de la

CNIL. Ont été appliquées les obligations de la loi informatique et des libertés.

Un consentement éclairé a été remis a chaque patiente lors de linclusion dans I'étude
(Annexe 1). Elles ont regu une information claire, loyale et éclairée sur les modalités de
I'entretien, I'objectif de I'étude et le caractére confidentiel des données ne permettant pas de

les identifier.
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1. POPULATION

A. Critéres d’inclusion et d’exclusion

L’inclusion dans I'étude concerne les patientes volontaires consultant dans le service de
gynécologie de I'hdpital de Grasse avec un diagnostic de certitude anatomopathologique

d’atteinte endométriosique obtenu lors d’une intervention chirurgicale.
Les patientes de moins de 18 ans n’ont pas été incluses.

Ainsi, 17 patientes ont été recrutées et 15 d’entre elles ont réalisé 'entretien.

B. Recrutement et contact

Les patientes ont été recrutées lors de consultations sur I'hépital de Grasse. L’objectif de

I'étude et les modalités leur ont été expliqués lors de la signature du consentement.

En raison de la pandémie de COVID-19, les entretiens semi-directifs ont été menés par
téléphone et non en présentiel. Le numéro de téléphone leur a été demandé lors du

recrutement.

IIl.  RECUEIL DES DONNEES

A. Guide d’entretien
Le guide d’entretien (Annexe 2) comporte deux parties :
- Une premiére quantitative ayant pour but de caractériser I'’échantillon.

- La seconde partie qualitative est faite de questions ouvertes, sans ordre fixe. Cette partie
laisse une discussion libre avec la patiente lors de laquelle elle relate son expérience
personnelle, les consultations avec le corps médical, le vécu de son parcours et de sa

maladie. La conversation était relancée par les questions définies sur le guide d’entretien.

B. Conduite de I'entretien semi-directif

Ce travail ayant été réalisé durant la pandémie de Covid, nous avons opté pour un entretien
téléphonique, et non une consultation « présentielle », afin d’améliorer I'adhésion et la

sécurité des patientes.

Au début de I'entretien téléphonique individuel, il a été rappelé aux patientes le caractére
confidentiel de I'entretien, 'objectif de I'étude et la possibilité d’arréter a tout moment. Ceci
avait pour objectif de diminuer la géne ressentie lors de I'expression verbale. Toutefois, la

conduite de I'entretien par téléphone a fortement limité I'analyse de I'expression non verbale.
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La saturation des données a été obtenue rapidement dés 8 entretiens. Nous les avons
poursuivis auprés d’autres patientes pour nous assurer de I'exhaustivité des réponses. Ces
derniers n'ont pas apporté d’éléments nouveaux par rapport aux premiers, confirmant un
recueil complet d’'informations. Les entretiens ont duré entre 8,5 minutes et 23,5 minutes

avec une moyenne de 12 minutes. (Annexe 3)

C. Retranscription des entretiens

Les entretiens ont été réalisés en mode haut parleur du téléphone et enregistrés grace a un
dictaphone Phillips, dans un endroit isolé en I'absence de tierce personne, pour garantir la

liberté d’expression des patientes.

Les entretiens ont ensuite été retranscrits informatiquement, en « verbatim », c’est-a-dire
mot a mot. lls sont désignés par une lettre et un chiffre correspondant a I'ordre

chronologique de recrutement et de réalisation des interviews (E1, E2 ... E15).

IV. ANALYSES DES DONNEES

L’analyse des données a été faite selon la grille de contréle COREQ en version frangaise.
Suite aux retranscriptions des entretiens, les verbatims significatifs ont été soulignés. Ces
verbatims de chaque patientes ont ensuite été regroupés en unités de sens traduits en
codes puis assemblés en themes (Annexe 4). Aprés plusieurs relectures des entretiens, les
thématiques ont été regroupées en grands thémes faisant ainsi apparaitre un plan. Une

analyse par le logiciel NVIVO a été réalisée afin de n’'omettre aucune donnée pertinente.
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RESULTATS

], CARACTERISTIQUES DE L’ECHANTILLON

Quinze patientes ont été incluses dans I'étude, agées de 22 a 48 ans, avec une moyenne

d’age de 32,6 ans, résidant dans les Alpes Maritimes.

Quatorze (93%) d’entre elles avaient un suivi régulier par un gynécologue, et une seule

(6,7%) par son médecin traitant.

Les premiéres régles des patientes sont apparues entre 10,5 ans et 17 ans avec une

moyenne de 13 ans sur onze patientes.

Sur les quinze patientes, cinqg ont mené une grossesse, trois d’entre elles ont subi une
appendicectomie avant le diagnostic d’endométriose. Suite au diagnostic, les patientes ont

été opérées entre 1 et 4 fois pour 'endométriose.

Les caractéristiques détaillées de chaque patientes sont disponibles en Annexe 5.

I. TABLEAUX CLINIQUES RENCONTRES

A Symptémes douloureux gynécologiques

La douleur est systématiquement relatée par les patientes mais nous pouvons distinguer

trois catégories.

1. Dysménorrhées, le premier symptéme

Chez quatre patientes, le symptédme inaugural rapporté est la dysménorrhée, semblant

remonter aux premieres régles.

De plus les dysménorrhées sont subjectivement décrites comme trés importantes, avec

l'utilisation de superlatifs lors des entretiens.

« E3: depuis toute jeune jai des regles trés trés trés douloureuses, a la limite de
I'évanouissement »

« E5 : Jai toujours eu des regles trés douloureuses »

« E9 : quand je me réveillais, javais plein de sang dans le lit, je ne me sentais pas bien,
quand j'ai essayé de me lever, jai fait un malaise »

« E13 : [cela a] toujours été des régles tres hémorragiques et douloureuses »
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2. Douleurs abdominales non gérables

Les douleurs abdominales décrites par six des quinze patientes sont mal tolérées avec une

symptomatologie douloureuse décrite importante.

« E1: douleurs a tomber dans les pommes, je restais couchée toute la journée »

« E3 : je me retrouvais par terre en pleine crise chaud/froid, des coups de couteau dans le
ventre, des contractions »

« E9 : je suis perfusée pour la douleur parce que je ne peux pas avec la douleur, je vomis
tout le temps, je n’arrive pas a avaler parce que je vomis »

« E15 : jai toujours eu de grosses douleurs en bas du ventre, des douleurs a me tordre par

terre »

Les douleurs sont décrites permanentes par deux d’entres elles « E8 : des douleurs pendant
et entre les régles » avec la persistance du caractére cyclique « E14 : j’ai tout le temps mal

au ventre, tout le temps, le pire c’était pendant les regles ».

3. Dyspareunies génantes

Cing femmes rapportent des dyspareunies génantes avec un impact sur leur libido.

« E2 : Javais mal pendant les rapports, a la pénétration [...] On a plus envie, plus de libido
parce que j'ai mal, javais peur d’avoir mal »

« EB8 : pendant et apres les rapports j'avais beaucoup de douleurs »

« E11: mais il y a un manque de désir, de sexualité, on n’en a plus envie. La pénétration,
l'acte c’est délicat. Du sang pendant les rapports, c’est un probleme »

« E13: des douleurs lors des rapports »

« E15 : mais je ne peux pas avoir de rapports sexuels »

B. Infertilité primaire
Deux patientes décrivent une infertilité primaire a I'origine du début des investigations.

« E6 : J'essayais d’avoir un enfant »

« E8 : javais du mal a avoir mon fils »
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C. Autres symptomes

1. Douleurs irradiant dans les jambes avec troubles moteurs

Sept patientes sur quinze nous décrivent des douleurs lombaires importantes avec une

irradiation vers les jambes entrainant des difficultés motrices importantes.

« E4 : d’avoir des pseudos paralysie des lombes »

« E5 : je n‘arrivais plus a me lever, je ne pouvais plus rien faire »

« E6 : javais des douleurs a la hanche, des douleurs qui irradiées dans la jambe. Je
boitais. »

« E9 : je n‘arrivais méme pas a marcher »

« E10 : je ne pouvais pas marcher parce que javais trop mal »

« E11 : joue aussi sur le coté moteur sur les jambes »

« E14 : je ne pouvais plus bouger »

2. Dysurie et alternance diarrhées/constipation

Nous avons pu retrouver chez deux patientes, des troubles de la sphéere urologique avec un
particulier une dysurie ainsi que digestifs avec alternance de diarrhées / constipations lors

des régles.

« E4 : Diarrhées/ constipation dans une méme journée [...] les envies d’uriner ce font sentir
au dernier moment »

« E10 : je restais sur les toilettes »

[ll.  RETENTISSEMENT POUR LES PATIENTES

A Absences professionnelles ou scolaires

Cing patientes manquaient des jours de travail ou d’école pendant les régles et une devait

adapter ses jours travaillés pour étre de repos.

« E1: ne pas pouvoir aller a I'école pendant 2-3 jours »

« E3 : je ratais toujours 1 journée de travail ou I'école »

« E9 : au boulot je ne peux plus, parce que je suis obligée de changer mes jours quand jai
mes régles »

« E10 : je n'allais pas a I'école »

« E12 : je restais bloquée, alité pendant 2 jours et demi, jusqua ce que les regles

disparaissent »
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B. Hospitalisations

Deux patientes étaient régulierement hospitalisées pour la prise en charge des douleurs

liées a 'endométriose.

« E5 : jai atterrit plusieurs fois a I'hOpital lors de mes regles »

« E9 : je suis perfusée pour la douleur »

C. Limitations d’activités personnelles

Les douleurs et autres symptébmes de I'endométriose ont empéché quatre patientes de

mener leurs activités quotidiennes comme le sport.

« E4 : je passais des journées entieres allongée, a ne pas pouvoir sortir, a ne pas pouvoir
bouger, a ne pas pourvoir me lever »

« E5 : a ne plus pouvoir me lever et ne plus marcher, ne plus pouvoir rien faire, ne plus
pouvoir m'occuper de ma petite fille. »

« E12 : je restais bloquée, alitée pendant 2 jours et demi, jusqu'a ce que les regles
disparaissent »

« E15 : je ne peux faire aucune activité sportive »

D. Perturbation des relations sociales

La patiente 5, citée ci-dessus, nous a rapporté des difficultés a s’occuper de sa fille comme
elle le souhaiterait. Une autre nous relate des difficultés de couple liées a la baisse de libido

et les dyspareunies.

« E2 : nos relations se sont dégradées par rapport a ¢ga »

30




IV. PARCOURS DE SOIN

A Traitements proposés

1. Escalade des traitements antalgiques

Trois patientes sur quinze parlent de I'escalade des traitements antalgiques au cours de leur

prise en charge allant parfois jusqu’a I'utilisation de morphiniques pour deux d’entre elles.

« E4 : Spasfon, beaucoup de spasfon, antadys qui a marché un temps, puis je suis passée
au tramadol et acupan, et maintenant que j'ai le diagnostic a la morphine parce qu’il n’y avait
plus rien d’autre qui marchait. »

« E9 : lls m’ont mise sous morphine »

« E14 : On a essayé de me donner spasfon mais ¢a ne fait rien, doliprane ca ne fait rien non

plus, antadys ¢a marchait mais a force il n’y a plus rien qui fait effet »

2. Rotation des contraceptifs

Huit patientes sur quinze (53%) ont dans leur histoire un changement important de pilules

contraceptives pour non tolérance ou persistance de symptomes.

« E1: changé 9 fois de pilules » « E4 : on a essayé plusieurs pilules »

« E6 : J'en ai pris plusieurs comme minidrill...les mini dosées mais ¢a ne me convenais pas
trop parce que tous les quelques mois je re-saignais »

« E7 : jai eu plusieurs pilules »

« E8 : changement de pilules, on m’a donné plusieurs pilules »

« E8 : on m’a posé un stérilet que je n’ai pas supporté »

« E13 : jai essayé 3 pilules au total »

« E15 : j’ai déja essayé 8 pilules différentes »

3. Traitements hormonaux

Quatre patientes ont été mises sous macroprogestatifs comme Lutényl® ou Lutéran® ou
sous analogues de GnRh (Décapeptyl®). Certaines ont ressenti ces traitements comme un

dernier recours.

« E4 : De ce qu'on m’en a dit, a part la ménopause artificielle, il ne me reste pas grand-
chose. On vient de me mettre sous Lutéran »

« E5: Jai eu plusieurs traitements, la ménopause artificielle. J'ai eu la piqure de
Décapeptyl »

« E7 : [en me] mettant sous Lutényl ou Lutéran, ces kystes allaient disparaitre. J'ai eu 3 mois
de traitement »

« E8 : On a essayé des traitements, Lutényl »
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B. Examens complémentaires

De nombreuses imageries, parfois de maniére répétée, ont été réalisées avant le diagnostic

final d’endométriose. Ce fut le cas pour six des quinze patientes interrogées.

« E4 : Jai eu plein d’échographies diverses et différentes »

« E9 : jai passé un scanner, une échographie et une IRM »

« E11 :on arefait un IRM il y a 1 an avec une spécialiste »

« E13 : le gynécologue qui m’a prescrit une IRM »

« E14 : jai fait beaucoup d’IRM et il a fallu une avec injection et la on a vu qu’il y avait de
I'endométriose de partout. »

« E14 : Il y a eu des coloscopies, des scanners, des IRM »

« E15 : une 1ere échographie, il n’a rien vu du tout. Puis on a fait une premiere IRM »

C. Place du médecin généraliste

1. Role d’orientation

Le médecin généraliste de quatre patientes les a orientées vers des médecins spécialistes
gynécologues ou gastroentérologues. L’'un d’entre eux a adressé la patiente vers un centre

spécialisé en endométriose.

« E1 : mon médecin généraliste m’a envoyé vers un centre spécialisé qui m’a réorienté vers
un gynécologue [...] elle a lancé le processus auprées d’'un centre spécialisé »

« E4 : c’est lui qui m’a orientée »

« E7 : Elle ne m’en dit pas plus, me dit juste d’aller voir le gynécologue »

« E14 : Elle avait essayé de rechercher et c’est pour ¢a qu’on a fait plein de tests notamment

gastroentérologiques et elle a dit si ce n'est pas intestinal, ¢a doit étre gynécologique »

2. Réle d’accompagnement

Les médecins traitants ont tenté d’accompagner leurs patientes dans la prise en charge
antalgique, de leur proposer des solutions thérapeutiques ou encore des arréts maladies.

L’'une d’entre eux a fait la demande d’ALD.

« E4 : il essaye de me soulager par des médicaments, des médecines douces comme
séances d'ostéopathies, acupuncture. »

« E5 : Elle m’a vraiment soutenue »

« E7 : Elle a fait une demande d’ALD validée par la sécurité sociale »

« E12 : me faisait les arréts maladies quand je ne pouvais pas aller a I'école ou aller
travailler »

« E13: A chaque fois que je parlais des douleurs on me prescrivait des antalgiques. »
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V. DIAGNOSTIC D’ENDOMETRIOSE

A Evocation du diagnostic

7 des patientes interrogées ont expliqué comment la recherche diagnostique c’est faite. Pour
'une d’elles, son médecin a évoqué en premier le diagnostic. Pour les autres, la suspicion
s’est faite aprés des recherches personnelles sur internet ou aprés discussion avec des

personnes atteintes de leur entourage.

« E1: le gynécologue qui a mis un mot »

« E5: J'ai une copine du groupe qui a eu les mémes soucis et c’était di a 'endométriose »

« E10: Les autres femmes avec les mémes problémes sur internet »

« E12: Je me suis renseignée sur internet de la maladie d’endométriose et quand je suis
allée aux urgences j’en ai parlé au médecin »

« E13: Je discutais avec des collégues au travail qui me racontaient leur histoire
d’endométriose qui collait [avec la mienne] »

« E14: jai vu un reportage a la télé sur 'endométriose et le combat de Laetitia Millot, je me
suis vue dedans »

« E15: [ma professeur de francais] elle-méme souffrait de I'endométriose, elle m’en a parlé

et m’a dit d’aller voir un spécialiste »

B. Explications de la pathologie

Sept patientes sur quinze racontent qu’elles ont recu des explications au sujet de la
pathologie de I'endométriose via des recherches internet, les médias ou lors de congrés et
l'une d’entre elle en effectuant ces recherches avec son médecin traitant. Aucunes des
patientes ne parlent d’informations données directement par le corps médical en

consultation.

« E3: que je me suis documentée, renseignée »

« E4: [mon médecin traitant] a fait des recherches avec moi »

« E6: Je me suis renseignée, je me suis inscrite dans l'association Endofrance et je suis
allée a des congrés pour connaitre mieux la maladie »

« E11: Aprés jai creusé un peu plus, discuté avec des amis, regardé les médias, les
personnes qui en parlent a la télé... »

« E12: Je me suis toujours renseignée sur internet »

« E13: C’était plus en me documentant sur internet »

« E15: je me renseigne sur internet, aupres des personnes dans mon entourage »
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VI.  FACTEURS LIMITANT LE DIAGNOSTIC EN MEDECINE GENERALE

A Non évocation des problémes gynécologiques au médecin généraliste

1. Recours direct au gynécologue

Quatre patientes évoquent le recours direct au gynécologue sans parler au médecin
généraliste.

Trois d’entre elles expliquent préférer en parler directement au médecin de la spécialité, la
derniere a parlé des symptdmes a son médecin mais a été renvoyée directement au

gynécologue.

« E2: J'en ai parlé, mais [...] on me renvoie vers les spécialistes. Du coup j’y vais direct, je
ne passe pas par 4 chemins [...] je vais directement vers le spécialiste »

« E4: Je me suis plus facilement tournée vers des gynécologues parce que javais
I'impression que c’était la qu'il fallait que jaille »

« E8: je pense que c’est spécifique. A part me donner du spasfon et antadys, il ne faisait pas
grand-chose. Chacun son métier comme on dit ».

« E9: Je ne l'ai jamais vu pour ¢a, je me fais suivre par mon gynécologue [...] et je préfére

parler avec un spécialiste »

2. Géne ressentie

Une des patientes interrogées décrit une géne liée au manque d’empathie de son médecin

geénéraliste 'empéchant de parler de ses problémes gynécologiques.

« E1: comme si il y avait un mur, une froideur, quelque chose qui m'empéché de parler de

ca»

B. Absence de recherche de symptomes gynécologiques par le MG

Les médecins généralistes de quatre des patientes interviewées ne recherchaient pas les
symptdmes gynécologiques. L’'un d’entre eux renouvelait les prescriptions de pilule et
traitements antalgiques sans réaliser plus d’investigations malgré I'évocation de symptémes

douloureux.

« E2: Pas du tout recherché [...] Il n’y a pas de suivi des médecins traitants »

« Eb: Il ne se posait pas beaucoup de question »

« E12: Mon médecin traitant connaissait 'endométriose mais ne m’a jamais orienté pour ¢a »
« E13 : je lui disais que j'avais mal pendant mes regles et je lui demandais de renouveler les

traitements et la pilule. »
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C. Délai avant le début des investigations

Parmi les patientes interrogées, deux parlent d’une période de latence avant le début des

investigations ('une concernant un bilan d’infertilité et la seconde des douleurs pelviennes).

« E2: Au bout d’un an qu’on me dit "mais vous avez le temps pour avoir un bébé" »

« E3: qui apres plusieurs années, a décidé de me faire passer une échographie »

D. Plainte non comprise

1. Plainte douloureuse sous estimée

Cinq patientes sur quinze racontent des consultations lors desquelles elles ressentent une

minimisation de leur plainte douloureuse par le corps médical.

« E1: [il est] normal de souffrir pendant les régles »

« E2: On m’a dit c’est normal, il faut mettre du lubrifiant, ca va passer tout seul... »

« E3: les médecins disaient que c’était normal et que c’était des douleurs liées aux régles »

« Eb: Pour elle c’était juste des petites douleurs »

« E15: jai l'impression que c’est pris a la légere par les personnes qui ne sont pas

concernées »

2. Douleur psychosomatique avancée par le médecin

Quatre autres patientes (27%) rapportent de leur médecin un "diagnostic" psychosomatique,

en leur disant qu’elles sont stressées, ou quelquefois décrites comme « folles ».

« E4: On n’a jamais été capable de poser un diagnostic si ce n'est vous étes trop stressée »
« E11: on me disait soit que je ne mettais pas les bonnes culottes [...], soit c’est dans votre
téte »

« E13: jen ai parlé avec mon gynéco de I'époque qui m’a dit "ce n’est pas ¢a, n’existe pas,
c’est la nouvelle mode, ce n'est pas ¢a" »

« E14: on m’a dit que j’étais folle, que c’était dans ma téte si j'étais malade comme ¢a. »

3. Perte de confiance envers les médecins

Quatre patientes ont décrit une perte de confiance envers les médecins, allant méme jusqu’a
la peur de les consulter pour 'une d’entre elles. Ceci a eu pour conséquences pour ces

patientes d’augmenter leur délai de consultation de plusieurs années.

« E1:jai dit stop, jai arrété pendant 2 ans, j’ai laissé couler »
« E4: Je me suis heurté a tellement de murs qu’il y a une espece, pas de phobie, mais une

récalcitrance a aller voir un nouveau médecin »
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« E5: Pendant plusieurs années j’ai laissé couler [...] jai arrété de chercher parce que je ne
voulais pas me prendre la téte avec les médecins »

« E12: Donc finalement on a abandonné »

VII. FACTEURS FACILITANT LE DIAGNOSTIC EN MEDECINE GENERALE

En plus des éléments déja cités précédemment a rechercher dans I'anamnése, d’autres

éléments permettraient d’orienter le diagnostic d’endométriose.

A. Antécédents familiaux

La présence d’'un antécédent familial doit permettre une évocation plus rapide du diagnostic

d’endométriose. Sur I'échantillon interrogé, 3 d’entre elles en présentaient (20%).

« E3: jai un terrain familial. J'ai ma meéere qui toute sa vie a eu des problemes de kystes aux
ovaires, de fibromes, je me souviens qu’elle avait des régles trés douloureuses »
« E4: jai ma sceur qui est passée par la »

« E6: J'ai ma sceur qui a la méme chose »

B. Errance des consultations de gynécologie

Une partie des patientes (40%, 6/15) expliquent qu’elles n’avaient pas de médecin référent,
mais en changeaient régulierement (changement de gynécologue pour 5 femmes (33%) ou
de médecin généraliste pour une d’elles). L’absence de gynécologue ou généraliste référent

doit faire rechercher les raisons et ainsi peut étre faire pousser les investigations.

« E1: j'ai changé de gynécologue pour avoir un autre avis »

« E2: au bout de la deuxieme consultation, j’ai arrété a chaque fois »

« E4: jai vu divers gynécologues [...] jai vu tellement de médecins, ostéos, kinés, machins,
vraiment beaucoup de monde »

« E11: Jai vu plusieurs généralistes, c’était un peu la croix et la banniere »

« E12: je n’en avais pas un attitré parce qu’ils ne m’ont pas vraiment entendue, du coup je
suis allée voir plusieurs fois plusieurs gynécologues »

« E15: parce que jai eu beaucoup d’avis différents, a Nice, a Cannes, a Monaco, qui ne

répondent pas forcément a mes questions »
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VIII. FACTEURS POUVANT FACILITER LE DIAGNOSTIC SELON LES PATIENTES

A la question posées aux patientes « qu’est ce qui selon vous pourrait diminuer le délai

diagnostique », plusieurs points sont évoqués.

A. Meilleure diffusion de I'information

Tout d’abord, cing d’entre elles (33%) parlent de la nécessité d’'une meilleure diffusion de
I'information. Cela pourrait passer par une médiatisation plus importante et des interviews
de patientes atteintes d’endométriose, mais également par une sensibilisation des jeunes

filles dans les colléges et lycées.

« E2: Je me suis énormément reconnue dans les femmes qui ont été interviewées »

« E3: Etre plus informé au niveau des médias, des réseaux sociaux »

« E4: sur Facebook sur des groupes d’endométriose »

« E6: C’est mieux qu’avant parce que les médias en parlent, ca c'est médiatisé, il faut
continuer [...] En parler dans les colléges et lycée, prévenir les gens »

« E13: au dela du médecin traitant faire une prévention dans les colleges »

B. Aide au dépistage

Trois patientes pensent que les médecins généralistes et gynécologues doivent étre
plus avertis et suggeérent la création de questionnaire standardisé / score pour les aider

a évaluer la suspicion clinique d’endométriose et orienter vers I'IRM pelvienne.

« E1: Des examens pour comprendre pourquoi on a mal »

« E2: de se dire aller il y a des symptémes qui sont avant coureurs, pourquoi pas aller
passer les examens plus rapidement que prévu, pour peut-étre trouver plus rapidement »

« E3: Les médecin généralistes et gynécologues doivent étre plus alertés sur la question »

« E12 : un questionnaire un peu plus poussé pour orienter vers I'lRM pelvienne »

C. Ecoute plus empathique

Trois patientes suggérent une écoute plus empathique du corps médical, ne pas minimiser

leurs plaintes.

« E1: il ne prenait pas en compte ma situation et ma douleur »
« E13: Ecoutez les patientes, ne pas banaliser les douleurs de régles »

« E15: le gynécologue ne me prenait pas au sérieux, ne croyait pas a mes douleurs »
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IX.  VECU PSYCHOLOGIQUE DES PATIENTES

A. Etat d’anxiété

Deux patientes expliquent le retentissement psychologique majeur que la maladie a

engendrée par une peur de faire les activités de la vie quotidienne.

« E4: a refuser toutes possibilités de sortir, parce que javais peur de la crise, de me trouver
paralysée dans le métro ou dans la rue a ne plus pouvoir bouger, ne plus pouvoir rien faire »

« E11: L’endométriose est un fléau, [...] 10 a 15 jours par mois j'étais opérationnelle, le reste
des jours c’était un enfer. Et aprés il y a la peur de ne plus pouvoir concevoir. Ca m’est arrivé

d’angoisser »

B. Parcours difficile

Cing des quinze patientes (33%) décrivent un parcours de soins difficile, majoré par un

manque d’écoute de certains professionnels ou des avis spécialisés divergents.

« E1: D’autres étaient plus a I'écoute, essayaient de comprendre et d’avancer. Les autres
c’était fermé, [...] le mur ou, non, 'endométriose ce n’est pas grave [...] c’est un peu
compliqué. »

« E4: un parcours tellement chaotique [...] que ce soit presque tabou parce que ¢a parle de
regles et que les regles c’est sale »

« E5: A chaque fois que je parlais d’endométriose c’était les mémes réflexions "n’importe
quoi, 'endométriose ce n’est pas connu, ¢a ne risque pas d’arriver, vous n'avez rien" [...]
C’était un combat. »

« E7: tous les médecins n'ont pas la méme version [...] On ne sait pas trop ou on va et en
attendant la maladie évolue jusqu’a un stade ou I'on ne peut plus attendre. »

« E11: C’est la croix et la banniére, jai passé des années a me plaindre, a souffrir

constamment et on me disait toujours "mais non il y a rien, il y a rien"” »
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C. Acceptation d’une pathologie chronique

1. Difficulté de la chronicité

L’endométriose, pathologie de longue durée, présente des difficultés d’acceptation et de

suivi, témoignées par quatre patientes.

« E1: Traverser tout ¢a pendant des années et des années c’est compliqué »
« E11: C’est dur a vivre, on a l'impression d’avoir une épée de Damoclés »
« E12: Long périple, je ne m’attendais pas a une maladie chronique aussi importante »

« E14: maintenant je suis habituée, je vis avec la douleur »

2. Soulagement lors du diagnostic

Quatre patientes expliquent le soulagement ressenti lorsque le diagnostic d’endométriose est
enfin posé. Elles ont le sentiment de pouvoir espérer recevoir une aide pour leurs

symptoémes maintenant qu’une étiologie est trouvée.

« E2: Soulagement d’un coté pour moi, parce qu’au moins on trouve quelque chose, on sait
ce qui ne va pas, et ¢ca engendre le fait que ¢a va étre plus compliqué. Au moins on sait le
comment du pourquoi, on sait d’'ou viennent les douleurs »

« E3: c’est un soulagement de mettre un mot sur les maux »

« E4: C’est en méme temps un monde qui s’écroule et un soulagement [...] un mot qui est
posé sur quelque chose, on n’a pas l'impression d’étre folle, d’avoir quelque chose, un petit
truc sur lequel se raccrocher »

« E11: Ca m’a soulagée de mettre un mot sur les maux, on est rassurée, je ne sais pas si
c’est le mot, mais on avait trouvé et peut étre on pouvait y remédier, faire quelque chose,

surtout que ¢a faisait longtemps. »
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DISCUSSION

I PRINCIPAUX RESULTATS

L’objectif de cette étude était d’objectiver les facteurs influencant le délai diagnostique de

'endométriose en médecine générale.

La fréquence et le colt de cette pathologie en fait un probléeme de santé publique. I semblait

donc nécessaire d’établir les causes du délai diagnostique pour réduire son impact.

Le médecin généraliste a un rbéle important a jouer dans cette prise en charge. Il voit en
consultation les adolescentes et jeunes femmes qui n’ont pas encore de suivi gynécologique,
ce qui fait de lui le premier acteur pour un repérage précoce. Il a un réle d’'accompagnement

psychologique, thérapeutique et d’orientation vers le spécialiste.

Pour répondre a cette problématique, nous avons conduit une étude qualitative par des
entretiens semi-directifs de patientes nous relatant leur parcours de soin et notamment avec

leur médecin généraliste.

Les facteurs limitant le diagnostic apparus dans cette étude concernent I’évocation de la
symptomatologie gynécologique. En effet, les patientes ne parlent pas avec les
médecins généralistes de leurs probléemes gynécologiques et les médecins généralistes

n’interrogent pas les patientes a ce sujet.

Il en ressort aussi une communication souvent difficile. On objective une géne ressentie par
les patientes ou une plainte non comprise par les médecins. Les patientes rapportent une
minimisation de la symptomatologie douloureuse ou I'évocation hative d'un diagnostic
psychologique. Le parcours souvent difficile engendre une perte de confiance envers le

corps médical et une peur de consulter pour leurs symptémes.

En comparant les entretiens, il apparait des similitudes qui pourraient permettre une

évocation du diagnostic plus précoce.

Le premier symptédme évoqué est la douleur invalidante, en particulier les dysménorrhées,
les douleurs abdominales et les dyspareunies. Cette symptomatologie douloureuse a un
important retentissement sur la qualité de vie, avec des absences et arréts de travail répétés,
des hospitalisations, une limitation des activités par des difficultés a la marche. Les patientes

évoquent par ailleurs un impact psychologique avec la sensation de porter un handicap.
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D’autres éléments sont évocateurs lors des interrogatoires tels que la présence
d’antécédents familiaux. Les médecins généralistes doivent étre interpellés par
laugmentation des paliers antalgiques, la rotation importante des contraceptifs, la
multiplication d’examens d’imagerie ou encore un nomadisme médical, en particulier auprés

des gynécologues.
Selon les patientes plusieurs actions pourraient faciliter la pose du diagnostic.

- En premier lieu, une sensibilisation et formation des médecins (réflexion détaillée en

chapitre Conclusion B).

- Une médiatisation plus importante de 'endométriose et une sensibilisation des jeunes

filles pour les inciter a consulter plus tot.

- Ensuite un dépistage facilité par un score de probabilité clinique ou un questionnaire

qui pourraient orienter vers la prescription d’autres examens complémentaires.

Les patientes parlent du vécu de leur parcours comme difficile, avec de nombreuses
questions sans réponse de la part des médecins pour lesquelles elles font des recherches
seules sur internet et auprés des associations spécialisées. L’annonce du diagnostic est
souvent ressentie comme un soulagement avec I'espoir d’une prise en charge adaptée, mais
en contrepartie la prise de conscience d’étre porteuse d’'une pathologie qui va s’inscrire dans

la durée.

1. FORCES DE L'ETUDE

L’endométriose apparait comme une pathologie sous diagnostiquée avec un fort impact sur
la santé publique. Elle est au coeur des préoccupations en France avec une actualisation des

recommandation de bonne pratique HAS en 2017"2, un plan ministériel paru en 2019* et

1 45 |37,38,40—43

plus récemment actualisé en mars 2021™°, mais aussi d’études a l'internationa

Afin de répondre a l'objectif de déterminer les facteurs limitant et facilitant le diagnostic
d’endométriose, nous avons mené une étude qualitative permettant une libre discussion
avec les patientes sur leur parcours de soin et leur vécu en suivant un guide d’entretien

prédéfini et sans la présence d’une tierce personne.

Les données ont subi une double analyse manuelle et informatique pour limiter le biais

d’interprétations et ne pas méconnaitre de données significatives.
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I1l.  LIMITES DE L'ETUDE

Du fait d’'une répartition seulement sur un département et monocentrique, on ne peut
extrapoler les résultats a la population frangaise. |l existe une limite liée a la localisation
géographique : les Alpes Maritimes ayant une démographie médicale suffisante, sa dotation
en gynécologues permet des consultations spécialisées plus aisées que dans d’autres

régions de France.

Les entretiens avaient pour sujet le parcours de soins mené par les patientes. Le caractére
rétrospectif de I'étude comporte donc un biais de mémorisation des événements et

sentiments passés.

Le type d’entretien téléphonique a également ses limites. L'absence de face a face a rendu
impossible une interprétation du langage non verbal des patientes. De plus, les patientes

savaient qu’elles étaient enregistrées, limitant probablement la liberté de parole.

Les entretiens ont été menés par I'unique investigateur de I'étude, et nous avons pu créer un
biais de subjectivité de I'enquéteur en insistant sur certains points plus que d’autres, malgré

un questionnaire prédéfini limitant ce biais.
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IV.  CONCLUSIONS

A Conclusion de cette étude aupres des patientes

Les interrogatoires menés ont permis de déterminer les facteurs influengant le délai

diagnostique de 'endométriose.

Il apparait nécessaire de sensibiliser davantage les médecins a cette pathologie. Il semble
émerger de maniéere récurrente, un tableau clinique centré sur une douleur spécifique rebelle
a la prise en charge, engendrant des conséquences au niveau professionnel et sur la qualité

de vie.

La meédiatisation et la sensibilisation des jeunes adolescentes semblent devoir étre

encouragées pour une consultation plus précoce.

Un important facteur limitant le diagnostic ressort comme étant celui de la communication et
de la relation médecin-malade. Les patientes ressentent une géne a I'évocation des
symptdmes gynécologiques et préférent aller directement auprés des gynécologues, et les
médecins généralistes n’évoquent pas ces problématiques. De plus, le parcours de soin
difficile avec, pour la majorité des patientes, une mauvaise expérience vecue, générent une

multiplication des médecins ou une absence totale de consultation.

Une prise en charge plus globale est a construire, déja initiée par le « plan endométriose »
ministériel de 2017, 2019 et 2021.

En conclusion, il apparait nécessaire une sensibilisation de cette pathologie auprés des
jeunes femmes mais aussi une formation des médecins pour un meilleur dépistage,

accompagnement et suivi de ces patientes.
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B. Conclusion avec |'étude en miroir impliquant les médecins généralistes

Cette thése a été réalisée en miroir d'une seconde ayant le méme objectif mais interrogeant
par un questionnaire similaire les médecins généralistes de la Cote d’Azur pour recueillir leur
point de vue. Ainsi nous espérons avoir une vision plus globale de la prise en charge de
'endométriose sur le département et nous pouvons noter de multiples similitudes entre nos

études.

Les symptémes principaux que sont les douleurs pelviennes et dysménorrhées sont connus.
Toutefois d’autres symptdmes évocateurs tels que les dyspareunies ou les troubles urinaires
et digestifs concomitants aux menstruations sont méconnus et donc moins recherchés par
les médecins généralistes. Le retentissement sur la vie quotidienne et 'augmentation du
recours aux soins, avec utilisation systématique et croissante d’antalgiques, sont des

facteurs facilitant la suspicion diagnostique.

Pour les médecins généralistes, il est apparu que la conduite de ces consultations n’est pas
aisée. La patiente doit souvent étre a l'initiative de la démarche et le manque de temps ne
permet pas d’aborder la question sur une consultation qui n’est pas dédiée. Les deux études
montrent une banalisation encore fréquente des dysménorrhées et des douleurs,
probablement liée a la subjectivité de leur plainte, a l'origine d’un long délai diagnostique, et

pour certaines I'arrét de toute consultation.

La médiatisation est apparue dans les deux études comme un élément facilitant le diagnostic
avec une sensibilisation a la fois des patientes et des médecins. Néanmoins, selon les
médecins, I'aspect négatif d’'une surinformation est la présence d’'une proportion de femmes

pensant souffrir d’'endométriose et leur créant ainsi un stress.

Enfin, les médecins généralistes se sentent capables de gérer les traitements antalgiques
mais s’estiment non compétents dans la prescription des traitements hormonaux, y compris
une contraception. Il leur semble nécessaire de recevoir une formation sur ce sujet au cours
des études de deuxiéme cycle et dans le cadre de la formation continue. De plus, pour
faciliter la prise en charge de ces patientes, ils demandent une meilleure indication des
différents spécialistes de la pathologie aussi bien au niveau radiologique que gynécologique

et la réalisation d’arbres diagnostiques et de recommandations claires.
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V. CORRELATIONS BIBLIOGRAPHIQUES

Les résultats de I'étude sont en accord avec les résultats retrouvés lors d’étude dans les

pays étrangers, notamment anglo-saxons.

La clinique tout d’abord est concordante. Le symptdome douloureux déja évoqué en 2008
dans I'étude cas—témoin en Angleterre'” est trés présent avec des douleurs pelviennes
comme décrite sur une cohorte australienne en 2008 et les dysménorrhées rebelles aux

traitements antalgiques et par contraception décrites en 1992

Comme dans de nombreuses études®>"*%" |es patientes interrogées rapportent une
utilisation plus importantes des soins avec des hospitalisations et des examens paracliniques

répétés ainsi qu’un recours nombreux aux arréts maladie.

Déja retrouvé en 2007 et 2008 au Royaume Uni*®*’, le délai diagnostique est allongé pour la
majorité des patientes par le vécu comme une mauvaise experience des consultations et

investigations.
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ANNEXES

Tableau 1 - Progestatifs avec AMM endométriose en France

DCI Nom commercial Posologie

Médroxyprogestérone Dépo-provera (IM) 150 mg/mois

Acétate de chlormadinone Lutéran (PO) 5-10 mg/j

Médrogestone Colprone (PO) 10 mg/j

Rétroprogestérone Duphaston (PO) 30 mg/j puis 20 mg/j
Visanne (PO)

Dienogest Dimetrum (PO) 2mg/j

Endovela (PO)
Sawis(PO)
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ANNEXE 1 : consentement éclairé

Uni!/ersi[é

ice
Soppia Antipolis|

Faculté de Médecine

Autorisation pour enregistrement audio

Présentation :

Cette étude réalisée dans le cadre d’'une thése en médecine générale, se porte sur l'identification
d’éventuelles causes au retard diagnostic de 'endométriose en médecine générale. Cette recherche
auprés des patientes et des médecins généralistes est menée par mademoiselle Anais Chanet et
mademoiselle Amélie Guillabert, encadrées par le Docteur Azuar Anne-Sophie. Elle n’est néanmoins
possible que grace au consentement des personnes qui acceptent d’étre enregistrées, a qui nous

demandons par conséquent une autorisation écrite.

Déroulement :

L’évaluation consiste en un questionnaire avec transcription des réponses.
- Se déroulera lors d’un entretien présentiel ou téléphonique sur environ 20 minutes.
- |l s’agira de questions relatives a la prise en charge et le parcours de patientes atteintes
d’endomeétriose.
- L’entretien sera enregistré pour permettre une retranscription des réponses ultérieure. Le
matériel audio ne sera utilisé qu’a cette fin de transcription et sera détruit par la suite.
- Toutes les données recueillies seront anonymisées.

Autorisation d’enregistrement :

Je soussigné(e) :

- Jautorise par la présente a étre enregistré(e)s en audio/vidéo pour transcription textuelle ultérieure.
- Jautorise I'utilisation de ces données, sous leur forme enregistrée aussi bien que sous leur forme
transcrite et anonymisée a des fins de recherche scientifique (mémoires ou théses, articles
scientifiques)

- Prends acte que pour toutes ces utilisations scientifiques les données ainsi enregistrées seront

anonymisées.

Date :

Signature :
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ANNEXE 2 : Guide d’entretien définitif

Partie Commune
- Quel est votre age ?
- Ou habitez-vous ?
- A quel age avez-vous eu vos premieres regles ?
- Combien de grossesses ?

- Avez-vous déja été opérée ? Si oui combien de fois avant d’évoquer le diagnostic

d’endométriose ?
- Avez-vous des maladies chroniques ?

- Qui vous suit au niveau gynécologique ?

Partie Independante
- Racontez nous votre histoire
- Quand et comment ont commencé les symptomes ?
- Quel est votre parcours de soins
- Spécialistes consultés
- Imageries réalisées
- Thérapeutiques

- Comment avez-vous pris connaissance de cette pathologie ? (média, professionnel

de santé)

- Quels problémes gynécologiques avez-vous déja évoqué avec votre médecin

traitant ?

- Comment votre médecin traitant a recherché les symptdmes de I'endométriose ?
(interrogatoire sur le ressenti pendant les regles, vos rapport, I'existence d’infections

urinaires, de douleurs en urinant ou déféquant)
- Quel est votre ressenti lors des consultations avec le médecin traitant
- Avant/aprés

- Quelles choses peuvent étre améliorées pour la prise en charge ?
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ANNEXE 3 : durée des entretiens

El | 14.27 | E6 | 10.21 | E11 | 17.24
E2 | 12.14 | E7 | 836 | E12 | 9.07
E3 | 13.08 | E8 | 10.50 | E13 | 10.40
E4 | 23.24 | E9 | 10.32 | E14 | 845
ES | 11.25 | E10 | 9.43 | E15 | 11.50

Moyenne : 12 min

ANNEXE 4 : Caractéristiques des patientes interrogées

Lieu d Suivi Date des Nombre d Nombre
Age -leude Suvt 1ere regles ombre @€ 1 Antécedents d’opération
résidence | gynécologique grossesse o
(ans) endométriose
1 31 Cannes Gynécologue 10,5 1 / 1
2 30 Cannes Gynécologue / / 1
Anémie par
3 38 Grasse Gynécologue 14 0 carence 1
martiale
Appendicite 14
ans
4 25 Grasse Gynécologue 13 5 Mutation 1
facteur V
Leyden
5 33 Mougins Gynécologue / 1 / 3
6 29 Vallauris Gynécologue / 0 / 4
7 48 Cannes Gynécologue / 0 / 2
8 39 Grasse Gynécologue 12 1 / 3
9 36 Vallauris Gynécologue 14 0 / 1
10 | 43 Cannes | Médecin traitant 11 0 / 1
11 | 36 Antibes Gynécologue 11,5 3 / 2
12 | 29 Nice Gynécologue 15,5 0 / 1
13| 30 | Nice Gynécologue 12 0 App‘;”d'c'te a 1
ans
14 | 22 | Vallauris | Gynécologue 17 0 Appfg”d'c'te a 2
ans
15 | 22 | Mandelieu | Gynécologue 13 / 1
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ANNEXE 5 : 1ere partie du tableau d’analyse manuelle de I'étude

Thématique

Théme

Code

Verbatim

Tableau
clinique

La douleur:
un symptéme
prédominant

les dysménorrhées comme
premier symptéme

E3 : depuis toute jeune j'ai des regles trés tres tres
douloureuses, a la limite de I'évanouissement

E5 : J'ai toujours eu des regles tres douloureuses
E9 : quand je me réveillais, javais plein de sang
dans le lit, je ne me sentais pas bien, quand j'ai
essayé de me lever jai fait un malaise

E13 : toujours été des regles trés hémorragiques et
douloureuses

des douleurs abdominales
importantes, cycliques mais
pas seulement

E1 : douleurs a tomber dans les pommes, je restais
coucher toute la journée

E3 : je me retrouvais par terre en pleine crise
chaud/froid, des coups de couteaux dans le ventre,
des contractions

E8 : des douleurs pendant et entre les régles

E9 : je suis perfusée pour la douleur parce que je ne
peux pas avec la douleur, je vomis tout le temps, je
n’arrive pas a avaler parce que je vomis

E14 : jai tout le temps mal au ventre, tout le temps,
le pire c’était pendant les régles

E15 : jai toujours eu de grosses douleurs en bas du
ventre. des douleurs a me tordre par terre

des dyspareunies
invalidantes

E2 : JJavais mal pendant les rapports, a la
pénétration, ca me faisait mal, ca me brulait, ca me
frottait. On a plus envie, plus de libido parce que jai
mal, j'avais peur d’avoir mal

E8 : pendant et aprés les rapports j'avais beaucoup
de douleurs

E11 : mais il y a un manque de désir, de sexualité,
on n’en a plus envie. La pénétration, I'acte c’est
délicat. Du sang pendant les rapports, c’est un
probleme

E13: des douleurs lors des rapports

E15 : mais je ne peux pas avoir de rapports sexuels

Infertilité

une infertilité primaire

E6 : Jessayais d’avoir un enfant
E8 : j’avais du mal a avoir mon fils

D'autres
symptomes
retrouvés

des douleurs irradiant dans
les jambes avec des
difficultés a la marche

E4 : d’avoir des pseudos paralysie des lombes

ES5 : je n’arrivais plus a me lever, je ne pouvais plus
rien faire

EG6 : javais des douleurs a la hanche, des douleurs
qui irradiées dans la jambe. Je boitais.

E9 : je n'arrivais méme pas a marcher

E10 : je ne pouvais pas marcher parce que javais
trop mal

E11 : joue aussi sur le coté moteur sur les jambes
E14 : je ne pouvais plus bouger

la présence d'une dysurie
ou alternance diarrhées/
constipation

E4 : Diarrhées/ constipation dans une méme
journée

E4 : les envies d'uriner ce font sentir au dernier
moment

E10 : je restais sur les toilettes
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RESUME

INTRODUCTION

L’endométriose est une pathologie chronique et fréquente avec une incidence estimée entre
5 et 10% des femmes en age de procréer. Cette affection inflammatoire
oestrogénodépendante et son grand retard diagnostic (8 a 10ans en moyenne selon les
pays) ont un important retentissement socio-économique et psychologique.

OBJECTIF

Le médecin généraliste a un réle important dans le dépistage précoce. L’objectif principal de
I'étude est de déterminer les facteurs influengant le diagnostic en médecine générale.

METHODES

Une étude qualitative avec des entretiens semi-directifs a été réalisée auprés des patientes
des Alpes Maritimes (06) avec un diagnostic d’endométriose anatomopathologique.

RESULTATS

15 patientes ont été interrogées entre décembre 2020 et mai 2021. La plainte algique est
permanente avec une présentation variable: dysménorrhées, douleurs abdominales
difficilement gérables chez 6 d’entre elles (40%), dyspareunies (33%), troubles moteurs aux
membres inférieurs (47%). On note une consommation croissante d’antalgiques dont
l'utilisation de morphiniques pour 2 dentre elles (13%), hospitalisations répétés pour
douleurs (13%), une rotation importante des contraceptifs pour plus de la moitié des
femmes. Des absences scolaires ou professionnelles répétées ont été notées chez 5 d’entre
elles (33%) ainsi qu’un nomadisme du suivi gynécologique (33%). Certaines patientes ne
parlent pas aux médecins généralistes de leurs symptébmes, par géne ou pensant relever
uniquement du spécialiste (33%), ou ne bénéficient pas d’explorations lorsque cela est
évoqué (27%), avec une plainte sous estimée ou non comprise (9/15, 60%). Les patientes
suggeérent une plus grande sensibilisation, une meilleure écoute de leur plainte et une aide
pour les médecins par des grilles d’aide au diagnostic.

CONCLUSION

Des douleurs rebelles avec un fort impact socio-économique, un nomadisme de suivi
gynécologique sont a rechercher. La communication avec empathie et la relation médecin
malade sont primordiales pour permettre I'évocation des symptébmes par les patientes. Une
diffusion plus importante des informations et la création de grille d’aide diagnostic
simplifieraient la suspicion du diagnostic d’endométriose.
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