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I- INTRODUCTION

A noter, le terme femme est ici utilisé par souci de simplicité et de congruence avec les articles cités, cependant
les hommes transgenres ou les personnes non binaires sont également concerné.es au méme titre que les femmes
cisgenres. Lutilisation ici du féminin doit donc s’envisager comme une définition globale intégrant toutes les
variations du genre.

1) Qu’est-ce que les vulvodynies ?

A) Les vulvodynies a travers I’histoire médicale

L'histoire des douleurs féminines s’inscrit dans I’histoire médicale des femmes, qui
débuterait avec Hippocrate au IVéme siecle avant notre ere. Dans le Corpus Hippocratique et le
Timée de Platon, les maux féminins seraient principalement dus a leur matrice (nom qui
englobe toute la zone périnéale et I'utérus) (1,2). En effet, si la jeune femme n’était pas mariée
ou n‘avait pas de relation sexuelle avec son mari, sa matrice pouvait se déplacer dans le corps et
engendrer toute sorte de maux, enfanter permettait alors une purification (1). Ces théories ont
ensuite influencé la médecine pendant des siecles. A partir du XVIlleme siécle s’ensuit toute une
théorisation de I’hystérie, notamment par Charcot puis Freud, dont les échos se font encore
entendre aujourd’hui. En effet, les douleurs féminines, qui plus est touchant la zone du périnée,
étaient alors un des symptémes piliers de I’hystérie. Au méme titre que 'endométriose ou la
fibromyalgie, les vulvodynies étaient donc certainement englobées sous ce terme d’hystérie,
terminologie qui est restée dans le DSM jusqu’en 1968 et qui est toujours trés présente dans les

médias et le langage quotidien voire médical (1,2,3,4).

On retrouverait dans la littérature médicale du XIXéme siecle des descriptions de douleurs ou
d’hyperesthésies vulvaires sans lésion apparentes (5,6). L'ISSVD (International Society for the
Study of Vulvovaginal Disease) dans les années 80" met en mot ce syndrome de douleurs vulvaires
sans lésion cutanée visible et apparait le terme vulvodynia qui aujourd’hui caractérise une
pathologie vulvaire propre (5,7,8).

Il faudra attendre les années 90’ puis 2000’ pour voir grandir le nombre d’études sur le sujet,
permettant une meilleure connaissance de la physiopathologie et ainsi de voir émerger des

propositions de prise en charge de plus en plus pertinentes et de moins en moins invasives (8,28).
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B) Définition des vulvodynies et vestibulodynies

Les vulvodynies sont des douleurs vulvaires chroniques, qui durent depuis plus de trois mois,
sans lésion cutanée spécifique retrouvée a I'examen, selon la définition du dernier consensus de
I'ISSVD en 2015 (7). Cependant il est important de notifier que les vulvodynies sont bien souvent
secondaires a des lésions vulvaires cutanées type lichen ou mycoses a répétition. Il est
communément admis que les vulvodynies primaires correspondent a des douleurs apparues en
dehors de toute pathologie vulvaire et que les vulvodynies dites secondaires correspondent a

celles apparues dans les suites de pathologies dermatologiques vulvaires.

Le terme vulvodynie regroupe de nombreux sous-types de douleurs : les plus courantes sont les
vestibulodynies, touchant uniquement le vestibule et souvent latéralisées préférentiellement sur
un coté. Il existe également les clitoridodynies, localisées spécifiqguement au clitoris, mais aussi
des vulvodynies touchant toute la vulve (8,9,29). Ces douleurs peuvent étre spontanées ou
provoquées (les plus courantes), alors causées par un rapport sexuel, I'insertion d’un spéculum,

le port de vétements serrés, la position assise etc (8,9).

Les vulvodynies sont apparentées a des douleurs neuropathiques (8), qui sont des douleurs en
lien avec un dysfonctionnement nerveux central ou périphérique, en opposition a des douleurs
par activation directe des récepteurs a la douleur, aussi appelées douleurs par excés de

nociception.

Les douleurs dues aux vulvodynies peuvent prendre des formes multiples, mais sont la plupart
du temps décrites a type de brilures, de décharges, de lacération, de prurit ou d’inconfort
vulvaire (9). Ce sont des douleurs intenses avec une EVA moyenne de 6 a 7/10 (9), gu’elles soient

provoquées ou spontanées.

Elles sont actuellement reconnues par la Société Francaise de dermatologie comme une entité a

part entiére et représenteraient 72% de I'ensemble des douleurs vulvaires (8,10).

C) Epidémiologie

La prévalence des vulvodynies est estimée a 8 a 16% selon les études (8,27,28), chez les

femmes de tous ages (a partir de la majorité). Chiffre également retrouvé en population frangaise
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par le Docteur Lehuede, lors d’'une étude dans le cadre de sa thése de médecine générale sur la
prévalence des vulvodynies, réalisée en 2022 a la faculté de Lyon, aprés analyse de 433

questionnaires (28).

Bien que les vulvodynies soient connues depuis de nombreuses années, le monde médical reste
encore tres peu sensibilisé a cette problématique, notamment en France (8). Elles demeurent peu
voire non enseignées dans les facultés de médecine (10). En effet, selon I'article du Docteur Eric
Bautrant publié en 2019 dans le Journal of Gynecology Obstetrics and Human Reproduction (8),
45 a 65% des gynécologues déclarent ne pas avoir de connaissances diagnostiques sur les
vestibulodynies et seulement 20% déclarent connaitre le diagnostic et la prise en charge adaptée.
En conséquence, 10 a 25% des patientes obtiennent un diagnostic dés leur premiere visite
gynécologique. Il note également que, malgré ce constat, on observe un doublement des

diagnostics entre 2006 et 2016, attestant d’une nette évolution des pratiques.

D) Physiopathologie

Depuis quelques années on note une augmentation des publications et des recherches sur les

vulvodynies permettant une meilleure compréhension de la physiopathologie.
a) Une hypersensibilisation locale

Le vestibule est une entité anatomique propre, avec un développement embryologique
différent du reste de la vulve. En effet, il est particulierement riche en terminaisons nerveuses,
notamment en comparaison du reste de la vulve ou du vagin (11). Or les vulvodynies sont
associées a une majoration de ces ramifications nerveuses vulvaires, pouvant étre a l'origine de
cette hyperesthésie (8,16). Des études récentes montrent la présence d’une inflammation locale
plus importante chez les patientes souffrant de vestibulodynies (12). En effet, une étude publiée
en 2018, réalisée auprés de 30 patientes présentant des vestibulodynies (12) a montré une
présence plus importante de cytokines pro-inflammatoires dans les tissus vestibulaires des
patientes atteintes. De plus, une présence plus importante de mastocytes, en comparaison a des

tissus vulvaires non atteints, a également été précisée lors d’une étude publiée en 2018 (13).

Bien qu’une association entre les vulvodynies et la présence de Candidas Albicans soit encore en
discussion (14), une surréaction inflammatoire en réponse a une infection par Candidas chez les

patientes ayant des vulvodynies est maintenant bien décrite. Cela pourrait étre une des
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explications possibles aux vulvodynies, notamment en initiant cette ramification associée a
I’hypersensibilisation locale suite a une réaction inflammatoire médiée par les fibroblastes (15).
Cette hypersensibilisation avec majoration des ramifications nerveuses a été récemment

également été décrite chez les patientes souffrant d’endométriose (16).

On note également chez les femmes présentant des vulvodynies un microbiote plus pauvre bien

que le lien ne soit pas tout-a-fait compris (17).
b) Une hypersensibilisation centrale a la douleur

Il existe également chez les patientes présentant des vulvodynies une hypersensibilisation
centrale a la douleur (19,20), associée probablement a une baisse des seuils de perception de la
douleur. De plus, on retrouve en paralléle une association fréquente avec d’autres syndromes
douloureux complexes tels que le syndrome de l'intestin irritable, les cystites interstitielles ou la

fibromyalgies (8,28).

Cette hypersensibilisation vulvaire et centrale serait trés souvent secondaire a des pathologies
vulvaires chroniques ou mal traitées, telles que les mycoses a répétition, les différents types de
lichens vulvaires, les lésions vulvaires post-accouchement ou la sécheresse vaginale par carence

en cestrogéne (8,15,25).
c) Lhypertonie périnéale

Les conséquences locales de ce syndrome douloureux chronique sont notamment un
syndrome myo-fascial des muscles périnéaux avec des contractures périnéales rendant
I'intromission douloureuse, voire ayant pour conséquence des syndromes urinaires type
pollakiurie etc. Ces contractures entrainent d’autres contractures par continuité et un blindage
pelvien. Une étude de 2017, sur 56 patientes présentant des vestibulodynies et 56 femmes
asymptomatiques, a permis de mettre en lumiére cette association a I'hypertonie pelvienne. Le
traitement de ces contractures est d’ailleurs une des cibles clé de la prise en charge (8,21). En

effet, I'hypertonie périnéale est invalidante en soi et entretient la douleur dans un cercle vicieux.
d) Vers un aspect neuro-bio-psycho-social des vulvodynies

C’est actuellement en discussion du point de vue de la science, cependant des études
montrent une association entre des événements de vie difficiles et 'apparition de vulvodynies.
L'association a un traumatisme reste encore tres discutée. Une étude cas-témoin publiée en 2003

et menée aupres de 125 patientes présentant des vulvodynies et 125 femmes asymptomatiques
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a suggéré une association a un contexte d’insécurité durant I'enfance ainsi qu’une association a
des traumatismes durant I'enfance, notamment sexuels (22). Cependant une étude cas-témoin
de 2019 sur 189 patientes (23), a plutot suggéré que ce ne serait pas le trauma lui-méme qui
serait associé aux vulvodynies mais un état de stress prolongé avec une hypervigilance
secondaire. De plus, dans une autre étude de 2019 menée sur 232 patientes présentant des
vulvodynies, 104 patientes venant pour leur examen gynécologique annuel et 93 patientes avec
prurit vulvaire, n’a pas retrouvé une prévalence plus importante des antécédents de violences
physiques, sexuelles ou gynécologiques chez les patientes présentant des vulvodynies (24).
Cependant il est nécessaire de rester prudent quant a ces associations possibles et leurs
implications. En effet, cela reste en discussion du point de vue scientifique, des études

prospectives sur le sujet seraient souhaitables.

Une potentielle prédisposition génétique est également discutée (25). Une étude cas-témoin de
2014, menée auprés de 98 patientes souffrant des vestibulodynies et 103 patientes
asymptomatiques, semble identifier une association plus importante entre les vestibulodynies et
les syndromes douloureux centraux en rapport avec un polymorphisme des récepteurs aux

opioides.

Les vulvodynies peuvent donc s’envisager a travers un modele neuro-bio-psycho-social complexe

(26), alliant possible prédisposition génétique a des facteurs psycho-environnementaux.

E) Le diagnostic et la prise en charge des vulvodynies

a) Le diagnostic

Le diagnostic est assez simple, il se base sur I'interrogatoire et un examen clinique avec Q-Test
(ou test du coton-tige) (8,29). Une description caractéristique des douleurs par la patiente lors de
I'interrogatoire est cependant bien souvent suffisante pour déja évoquer le diagnostic. Les
diagnostics différentiels doivent étre écartés, a savoir toutes les pathologies dermatologiques
vulvaires (mycose, infection a chlamydia, lichen, psoriasis...) (8,29). Cependant ce n’est pas
exactement un diagnostic d’exclusion car les vulvodynies sont souvent associées ou secondaires
a ces pathologies. Une douleur anormalement importante en regard de la pathologie ou des

symptomes qui durent malgré un traitement optimal doivent amener a évoquer les vulvodynies.
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De plus, il existe trés souvent chez les patientes qui présentent des vestibulodynies des Iésions
maculaires érythémateuses a contours flous, correspondant aux zones douloureuses, qui peuvent
étre prises a tort pour d’autres types de lésions vulvaires.

Une these de médecine générale, soutenue en 2018 par Docteur Bertin a Lyon (29), a permis de
réaliser une fiche d’aide au diagnostic et a la prise a charge des vulvodynies a I'attention des

médecins généralistes.
b) La prise en charge des vulvodynies

Une conférence de consensus européenne de 2019 publiée par I'équipe frangaise du Docteur
Eric Bautrant encadre cette prise en charge globale (8). Les traitements proposés découlent de la
physiopathologie évoquée précédemment. Il est préconisé d’appliquer localement un topique
anesthésiant, permettant de palier cette hypersensibilisation locale et de mettre au repos le
systeme de douleur, auquel est associée une rééducation pelvienne spécialisée (associant une
désensibilisation locale par thérapie manuelle et un travail sur I'hypertonie pelvienne) couplé a
une proposition de prise en charge psychologique (par TCC, EMDR ou hypnose). Cette prise en
charge est maintenant bien évaluée dans la littérature, notamment I'efficacité de la rééducation

pelvienne en premiere intention (8,29,30,31).

F) Les vulvodynies, un enjeu actuel de santé publique

a) Un impact majeur sur la qualité de vie

Les vulvodynies sont marquées par une détérioration majeure de la qualité de vie des
patientes. De nombreuses études récentes ont montré cette altération de la qualité de vie, dont
notamment une étude récente menée auprés de 76 patientes et publiée en 2022 (9). Les raisons
a cette altération de la qualité de vie rapportées lors de cette étude sont multiples, notamment
I’errance diagnostique (conséquence directe du manque de sensibilisation des soignants) mais
aussi la limitation dans les actes du quotidien et I'impact sur la vie sexuelle (9,32). Un impact
évident sur les couples est également a notifier (33). Une association a des symptomes d’anxiété
et de dépression est retrouvée dans la littérature, que ce soit dans le développement des
douleurs ou dans le fait qu’elles perdurent (34,35). Il a été observé que les douleurs sont
majorées lorsque des sentiments de dépression ou d’anxiété sont présents mais également

lorsqu’ils sont présents chez le partenaire (34). lls sont également majorés lors des activités
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sexuelles, ce qui témoigne d’'un impact majeur sur la vie sexuelle des femmes et couples

concernés.

Cette souffrance globale est également bien décrite par les patientes interviewées pour le livre

Les Patientes d’Hippocrate (10).

Une étude publiée en 2019 menée aux USA aupres de 60 patientes (32), retrouve une EVA
moyenne a 6,7. L'étude de Patla and al, publiée en 2022 (9), retrouve des chiffres similaires avec
une majorité de patientes ayant une EVA a 6 (23%) et avec 32% des patientes ayant un EVA

compris entre 7 et 10.
b) La santé sexuelle

La santé sexuelle est définie par I'OMS en 2012 comme “un état de bien- étre physique,
émotionnel, mental et social en matiere de sexualité”. Elle fait partie intégrante de la définition
de la santé. La dysfonction sexuelle peut étre mesurée par le Female Sexual Function Index (FSFI)
(36,37). Ce score englobe plusieurs aspects de la sexualité (désir, satisfaction, orgasme ainsi que
la présence de douleurs). Il a été notamment utilisé pour évaluer la santé sexuelle des patientes
présentant des vulvodynies (68), retrouvant cette dysfonction majeure, notamment due aux
dyspareunies. Comme vu précédemment, cette dysfonction sexuelle est une des principales

responsables dans l'altération de la qualité de vie (9).

2) Contexte de I'étude : au coeur d’une remise en question

A) Un lourd constat

a) Du manque d’écoute aux violences gynécologiques

Des voix s’élevent depuis plusieurs années en faveur d’'une médecine plus inclusive et plus
respectueuse des femmes. On voit émerger de nombreuses études montrant que la consultation
gynécologique, et plus particulierement I'examen pelvien, est mal vécue par les patientes. En
effet, au-dela du fait que I'examen en lui-méme soit vécu de fagcon négative mais « nécessaire »
(39,40,41), les femmes rapportent souvent un manque d’écoute et de considération lors de la

consultation en gynécologie (10).
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En 2009 sort le livre Le Chaeur des Femmes, écrit par Martin Winckler (42), qui sera un des
éléments précurseurs de ce mouvement de libération des paroles. Il y décrit un systeme
gynécologique souvent violent, aussi bien pour les patientes que pour les internes en médecine.
C’est un détonateur et sa parution en bande-dessinée en 2021, qui deviendra un best-seller,

viendra raviver ce débat encore brilant une quinzaine d’année plus tard.

En 2014 le Hastag #payetonutérus fait apparition (41,43,44), avec pour revendication un manque
d’accessibilité mais surtout un manque d’écoute des patientes dans le domaine de la gynécologie.
Il devient rapidement viral avec plus de 7000 posts en quelques heures. Les femmes dénoncent
un manque de considération, des propos dégradants ainsi que des injonctions sur leur sexualité,
la maternité, leur corps, lors du suivi gynécologique. Elles soulignent une médecine ou les femmes
sont souvent passives et peu incluses dans les décisions. Cet exemple est symptomatique du
contexte actuel ou la voix des femmes se fait enfin entendre sur de multiples sujets, dont la

médecine, notamment par le biais des médias et des réseaux sociaux.

C’est dans ce contexte de libération de la parole des femmes que sort en 2018 un rapport du Haut
Conseil pour I'Egalité sur « Les actes sexistes durant le suivi gynécologique et obstétrique » (45).
Ce rapport constate une large prévalence des actes sexistes, allant jusqu’aux violences sexuelles.
Le constat est lourd, le HCE donne quelques pistes explicatives notamment ce passif sexiste de la
médecine et le fait que le monde médical soit encore trés touché lui-méme par le sexisme,

notamment pendant les études médicales.

Cette maltraitance est décrite comme insidieuse et due a la banalisation des actes gynécologiques
(41,44). En effet, un rapport de la HAS de 2009, sur la base de témoignages, parle de maltraitance
ordinaire (46). Ce vécu maltraitant est aussi la conséquence d’un décalage entre un examen
considéré intime par les patientes (41,45,47) et un examen pouvant étre banalisé par les

soignants.
b) La douleur des femmes

Les femmes sont les premieres touchées par les pathologies douloureuses (10,48),
notamment chroniques. Il existe des différences entre les sexes en ce qui concerne la
physiopathologie et le vécu de la douleur (50). Il existe également des différences dans la prise
en charge de ces douleurs. En effet, une étude expérimentale publiée en 2021, Gender Biases in
Estimation of Others’ Pain (48), menée par une équipe internationale, a montré une sous-
estimation de la douleur chez les patientes en comparaison aux hommes. De plus, ils ont
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également montré qu’il était proposé plus facilement une psychothérapie aux femmes qu’aux
hommes, qui étaient eux plus susceptibles de se voir proposer des anti-douleurs, pour une
douleur estimée égale. Une étude de 2019 met en évidence également des biais de genre dans
I'appréciation par les soignants de la capacité des patients douloureux a réaliser leur travail

quotidien (domestique ou non) (49).

B) Une médecine en mutation

Il est important de relever que notre systeme de soin est en pleine mutation et que de
nombreuses initiatives émergent. On voit apparaitre des alternatives a la consultation
gynécologique « classique ». On peut citer comme exemple la proposition d’auto-insertion du
speculum par les femmes, décrite par les patientes dans la thése du Docteur Giroud comme un
moyen d’empowerment (41). De plus, la recherche du consentement avant chaque geste semble

progressivement rentrer dans la pratique courante.

Cette remise en question de la pratique de la consultation gynécologique ne peut se faire sans
consulter les premieres concernées, a savoir les femmes. Depuis 2010 au Canada se développe le
Montréal Model, qui est un modeéle d’implication des patients dans la recherche mais aussi dans
la formation des médecins. Ce modele est soutenu par toute une littérature scientifique mettant
en évidence de réelles améliorations du systeme de soin grace a I'implication des usagers dans la

réflexion et la formation (51,52).

3) Les objectifs de I'étude

En synthése, les vulvodynies touchent environ une femme sur dix dans leur vie, I'impact de
ces douleurs chroniques sur la qualité de vie est majeur, affectant tous les pans de la vie, ce qui
fait des vulvodynies un enjeu de santé publique, notamment en soins primaires que sont les

consultations de médecine générale ou de gynécologie médicale.

Or, il existe peu d’études sur le vécu des femmes en rapport avec ces douleurs chroniques,
notamment d’études francaises. Une étude qualitative, francaise, explorant le vécu des femmes

était donc justifiée.
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L'objectif principal de cette étude étaient de recueillir le vécu des femmes ayant ou ayant eu des
vulvodynies (en leur sens large comprenant notamment les vestibulodynies) par une analyse
gualitative phénoménologique, dans le but d’'améliorer nos connaissances sur ce sujet. Comme
vu précédemment, cette pathologie est courante et souvent associée a une importante altération
de la qualité de vie (8,9,10,33,34,35) et tenter de mieux comprendre pourrait permettre de mieux

prendre en charge, de mieux dépister et de mieux accompagner ces femmes.

Les objectifs secondaires de cette étude étaient donc de trouver des pistes d'amélioration de nos
pratiques en questionnant directement les femmes concernées sur les améliorations possibles.
En effet, les vulvodynies étant une pathologie chronique, les patientes ont un important savoir
expérientiel, et notamment aux vues de I'errance diagnostic décrite dans la littérature (8,9,10),
les femmes sont souvent amenées a faire de nombreuses recherches par elles-mémes et

acquiérent également par ce biais une précieuse expertise.

La question de recherche était donc : quel est le vécu, en lien avec leur pathologie, des femmes

présentant des vulvodynies en France.
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Il- METHODE

1) L'analyse phénoménologique interprétative

Le choix de la méthode s’est porté vers I'analyse phénoménologique interprétative (IPA).
En effet, I'IPA est la méthode de choix pour explorer le vécu en analyse qualitative (53,54). Cette
méthode d’analyse assez libre, décrite par Smith et issue de l'outil philosophique, permet « la
recherche de sens a partir de la description par la personne du phénomeéne vécu », selon Initiation
a la recherche qualitative en santé, ouvrage dirigé par Jean-Pierre Lebeau et publié en 2021 (54).
LUIPA recherche le sens derriere les mots et permet d’analyser le ressenti des personnes
interviewées.
Dans le contexte de cette étude, I'IPA était particulierement adaptée car les questions abordées
étaient intimes, parfois sensibles (54) et plus que des réponses précises c’est un ressenti ou vécu

expérientiel global qui était recherché.

2) Population et recrutement

A) Population cible :

La population cible de cette étude était I'ensemble des femmes souffrant de vulvodynies en

France.
B) Population source :

La population source représente les patientes suivies pour des vulvodynies en lle-de-France,

dans le Gard, I'Hérault, 'Ardéche et le Rhone.

C) Critéres d’inclusion et d’exclusion

Criteres d’inclusion - Etre suivie ou avoir été suivie pour des vulvodynies
- Etre agée d’au moins 18 ans

- Habiter sur le territoire francais

Critéres d’exclusion - Etre enceinte

- Etre ménopausée

- Etre sous tutelle ou curatelle
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Les criteres d’inclusion ont été pensés pour étre les plus larges et inclusifs possibles, afin
d’avoir une population source la plus représentative possible de la population cible. En IPA la

population se doit d’avoir une homogénéité sur I'expérience vécue, ici les vulvodynies.

Les femmes sous tutelle ou curatelle et les femmes enceintes ont été exclues de I'étude pour des
considérations éthiques. Les femmes ménopausées n‘ont pas été inclues car le syndrome génito-
urinaire de la ménopause (SGUM) aurait pu étre un facteur de confusion étant également a

I'origine de douleurs vulvaires.
D) Le recrutement

Le recrutement des patientes s’est réalisé entre juillet 2023 et septembre 2023. Une fiche de
diffusion a l'attention des patientes (Annexe 1) a été réalisée et envoyée a différents
professionnels de santé prenant en charge des vulvodynies. Les professionnels de santé, a savoir
des sage-femmes, gynécologues, médecin généralistes orientés vers la santé de la femme,
kinésithérapeutes pelviens ou ostéopathes pelviens, étaient contacté.es par email ou par
téléphone au préalable afin de leur présenter la thése. Selon les praticiens, la fiche de diffusion

était en salle d’attente ou donnée directement lors de la consultation.

Les patientes pouvaient ensuite me contacter par courriel ou par téléphone. Je leur proposais un
court entretien téléphonique pour leur exposer de vive-voix la thése et le déroulement des
entretiens puis, si elles le souhaitaient, I'entretien était planifié en visioconférence ou en
présentiel. Au préalable de I'entretien, une notice d’information sur leurs droits leur était envoyée

par courriel (et donnée en main propre si 'entretien était en présentiel) (Annexe 2).

3) Le guide d’entretien

Le guide d’entretien (Annexe 3) a été concu pour étre au plus proche des objectifs de

I'étude. Il a été validé au préalable par un comité pluriprofessionnel :

- Docteure Manon Marmouset de la Taille, gynécologue médicale, prenant en charge les
vulvodynies.

- Docteure Sonia Rozette, gynécologue médicale, prenant en charge les vulvodynies.

- Madame Bousquet Christine, Sage-femme détenant le D.l.U de Gynécologie et prenant en

charge les vulvodynies.
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- Madame Lydia Deiana, psychologue clinicienne, titulaire d’'un Master 2 en Psychologie Clinique

et Psychopathologie en Thérapies Cognitives, Comportementales et Emotionnelles.

Ce guide d’entretien a été réalisé en 3 parties :

- Une premiére partie trés bréeve comprenant des questions fermées pour recueillir un profil
des participantes interrogées, a savoir: la tranche d’age, la catégorie socio-
professionnelle, la parité, le statut conjugal et le département.

- Une deuxieme partie basée sur des questions ouvertes sur le vécu en lien avec les
vulvodynies, questionnant I'impact sur la qualité de vie, sur le quotidien, le parcours de
soin.

- Une troisieme partie incluant des questions ouvertes sur les perspectives d’amélioration

gu’elles envisageaient, d’apres leur expérience.

4) Recueil des données

Les entretiens se déroulaient en visioconférence (ou téléphone pour un) ou en présentiel.
S’ils étaient réalisés en présentiel le lieu était au choix des participantes. lls étaient enregistrés

vocalement, sur un dictaphone non connecté, apres accord oral des participantes.

Il était expliqué au préalable aux participantes que I'entretien était souple et avait vocation a étre
plus une discussion ouverte qu’une liste de questions. Le guide d’entretien n’a d’ailleurs souvent

servi que de guide initial a la discussion.

Il était également rappelé au préalable qu’elles n'étaient pas obligées de répondre a toutes les
guestions et qu’elles pouvaient mettre fin a I'entretien quand elles le souhaitaient. Il leur était

demandé si elles avaient des questions avant de débuter.

Un total de 9 entretiens a été réalisé entre aout et octobre 2023. Ils ont ensuite été retranscrits
par écrit, mot pour mot, sur un logiciel de bureautique, en essayant de garder au maximum
I'authenticité des expressions orales. Dées |'enregistrement, et donc avant retranscription, les

entretiens étaient pseudo-anonymisés.

32



5) Analyse des données

Lanalyse des données s’est déroulée selon les codes de I'IPA, en 5 étapes distinctes (54)
et en paralléle des entretiens. Premierement, la familiarisation avec les entretiens et I'univers
des personnes interrogées (54) en lisant ou réécoutant les entretiens. S’en est suivie
I'annotation des verbatims écrits avec des annotations descriptives, linguistiques (citations
particulierement pertinentes) et conceptuelles (sens pergu derriere les mots). Troisiemement,
les annotations ont été regroupées en thémes, au sens d’unités conceptuelles. Des ponts entre
les différents thémes ont été ensuite recherchés. Un résumé sous forme de texte ou de schéma

a été réalisé pour chaque entretien, mettant en lumiére les différents thémes.

Puis il a été recherché les connexions entre les différents entretiens a travers les patterns ou
motifs qui ont été extraits, ainsi que les ponts possibles avec la littérature. A partir de ces
connexions ont été organisées des catégories et sous-catégories exposées dans la partie
résultats. Tous les thémes n‘ont évidemment pas été retenus, une sélection en fonction de la

pertinence avec la question de recherche a donc été effectuée.

6) Dispositions légales

A) Le consentement libre et éclairé des participantes

Les participantes ont toutes recues en version numérique et/ou papier la fiche d’information
sur leurs droits (Annexe 2). Il leur était expliqué au préalable le but de I'étude, le déroulement de
I'entretien et de I'analyse des données. Il était vérifié I'absence de question ou interrogation et la

compréhension de leurs droits.

B) La confidentialité dans la gestion des données

Dans un premier temps une analyse d’'impact a été rédigée et validée par le DPO de la faculté

de Montpellier.

Les données ont ensuite été utilisées via des logiciels sécurisés et stockées dans des disques durs

externes et des ordinateurs protégés par mot de passe. Lenregistreur, l'ordinateur et le disque

33



dur externe ont été stockés sous clés. Les enregistrements une fois retranscrits et analysés ont

été supprimés.

Dés lI'enregistrement audio les patientes étaient pseudo-anonymisées, un code était donné aux

enregistrements et le tableau de correspondance est resté uniguement a ma connaissance.

C) Lavis positif du comité d’éthique du CNGE

Le comité d’éthique national du CNGE a donné un avis positif le 19/07/2023 pour la réalisation
de cette étude (Annexe 4). Le recrutement ainsi que la prise de contact avec les professionnels
de santé prenant en charge les vulvodynies na commencé qu’aprés la réception de cet avis

favorable.
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I1I- RESULTATS

1) Caractéristiques des participantes

Un numéro correspondant a I'entretien a été attribué a chaque participante, par ordre
chronologique selon la réalisation des entretiens (E1 correspond a la premiere femme

interrogée etc.).

Entretiens Tranche Statut Parité = Département Activité
d’age (en | marital professionnelle
années)
El 18-25 Encouple O 30 Etudiante
E2 25-35 En couple 1 30 Salariée
E3 25-35 Encouple O 30 Soignante libérale
E4 25-35 Encouple O 30 Fonctionnaire
E5 35-45 Célibataire 0 07 Artiste
E6 35-45 En couple 1 07 Pédagogie
E7 18-25 Encouple O 69 Salariée
E8 35-45 En couple 3 26 Soignante
E9 35-45 En couple 2 07 Salariée

Tableau 1 : caractéristiques des femmes interviewées

La durée moyenne entre le début des vulvodynies et le moment de I'entretien était de 7.5
ans. Le temps moyen passé entre le début des symptomes (et souvent de la premiere
consultation médicale) et le diagnostic (qui souvent correspondait a la premiere fois ou le
terme vulvodynie avait été évoqué en consultation) était de 4.6 ans.

Toutes les femmes interrogées avaient une autre pathologie de la sphére vulvaire associée
aux vulvodynies. En effet, 8 participantes sur les 9 avaient ou avaient eu des mycoses, et quasi
systématiquement a répétition, et une avait eu des bartholinites a répétition. Les infections
urinaires a répétition étaient également présentes chez plusieurs d’entre-elles. De plus, elles
présentaient pour la plupart d’autres pathologies douloureuses telles que I'endométriose ou
une forte suspicion d’'endométriose (dysménorrhées chroniques invalidantes présentes chez
4 des 9 participantes) mais également d’autres pathologies telles que le syndrome de I'intestin
irritable (2 sur 9), I'algodystrophie, des cystalgies, des syndromes douloureux complexes post-
césarienne ou post-épisiotomie.

Pour une grande majorité les douleurs avaient débuté a type de vestibulodynies provoquées

et sont trés souvent devenues spontanées dans un second temps. Pour la majorité, les
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douleurs n’étaient pas linéaires mais fluctuaient en fonction de différents facteurs
déclenchants ou aggravants (qui seront détaillés dans cette partie).

Une hypertonie périnéale était également décrite par la grande majorité des participantes.

Les entretiens se sont déroulés entre aout 2023 et octobre 2023. La durée moyenne des

entretiens était de 48 minutes.

Entretiens Modalité de réalisation Durée de I'entretien
El Présentiel 1h 10min
E2 Présentiel 48 min
E3 Présentiel 1h 29 min
E4 Présentiel 30 min
E5 Visio 24 min
E6 Visio 43 min
E7 Visio 30 min
ES Téléphone 54 min
E9 Visio 47 min

Tableau 2 : caractéristiques des entretiens

2) L'impact des vulvodynies sur la vie des femmes

Limpact important des vulvodynies sur la vie des femmes a été un fil conducteur reliant tous
les entretiens. En effet, le fait de proposer un temps dédié a cette expérience autour des
vulvodynies a permis de recueillir ce vécu et de retrouver des themes abordés quasi-
systématiquement par toutes les participantes, themes qui sont présentés dans les paragraphes

suivants.

A) Les vulvodynies au quotidien

a) Des douleurs intenses

Bien qu’une EVA n’ait pas été utilisée, car ayant peu d’intérét en étude qualitative (54), la
grande majorité des participantes a témoigné de douleurs intenses. Ces douleurs étaient décrites
de facons trés diverses, cependant, ce qui a traversé les entretiens est cette intensité avec laquelle
elles les décrivaient.

A noter les citations du verbatim sont citées entre guillemets, le passage a la ligne témoigne d’un
changement d’entretien.
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« C’est comme si la peau elle était toujours arrachée, comme si on était venu avec une bande de cire et qu'on avait vraiment
arraché tout » ; « comme si j’étais a vif tout le temps »

« C'était une douleur ultra vive, c'était lancinant, des brdlures. J'avais I'impression que clairement on essayait de me pénétrer
avec un tisonnier chauffé a blanc. C'était abominable comme douleur. »

« J'avais mal comme si quelqu’un me déchirait » ; « Au début [de la rééducation] j’avais I'impression de me mettre des lames de
couteaux avec mes propres doigts »

« llyenaoulona l'impression qu'il y a une rappe. C'est horrible. Il y en a d'autres c'est plus lancinant, il y en d'autres qui
faisaient plus comme des courants électriques. J'ai eu un peu tous les types de douleurs »

« J'avais des brilures, j'avais des démangeaisons, j'avais vraiment la totale. J'étais bien, bien servie. » ; « La vulvodynie c'est
quand méme un sale truc. Quand ¢a arrive, c'est vraiment hardcore. »

« 'Y a eu un moment les douleurs étaient tellement fortes que j’ai eu I'impression d’avoir du verre pilé »

« C’était tout le temps. Je sentais vraiment comme si je brdlais a vif et c'était trés désagréable. Au début, c'était notamment vers
le vestibule. Mais vu qu'apres la douleur partait un peu dans tous les sens. Je la ressentais vraiment sur toute ma vulve. »

b) Linfluence des vulvodynies sur les actes du quotidien

Les participantes ont toutes rapporté des changements dans leur quotidien, que ce soit
dans leur vie professionnelle, intime ou durant les loisirs. Lintensité des douleurs les a souvent
amenées a réadapter leur quotidien. Notamment, deux des participantes étaient trés sportives
et ont d( arréter ou fortement limiter leurs activités. Si certaines ont fait part d’'une difficulté a
maintenir leur activité professionnelle (notamment les soignantes avec une part de leur activité
plutét physique), il s'avere que I'impact sur la vie professionnelle était finalement peu important,

les participantes évoquant la volonté que cela reste dans l'intimité.

Le quotidien a été aussi impacté par le fait d’une prise en charge chronophage. En effet, la
rééducation pelvienne spécialisée était pour la plupart a titre d’'une voire deux séances par
semaine sur plusieurs mois. Elles décrivaient également un co(t financier important car de
nombreuses prises en charge, comme la radiofréquence ou les LED, étaient a leur frais. De méme,
les différents topiques tels que les cremes a base d’acide hyaluronique ne sont souvent pas pris

en charge par la sécurité sociale.

« C’était insupportable, parce que j'avais besoin de ne pas avoir mal dans la journée quand je travaillais. Mais il y avait des jours
ou je sais pas comment je faisais, mais je I'ai fait. Je continuais a vivre alors que j'avais ces douleurs qui étaient la derriere, en
latence. »

« Le vélo c’était plus envisageable, je ne pouvais méme plus m’assoir sur la selle »

« Et le sujet du traitement qui n'est absolument pas remboursé, le viagra si, il n'y a pas de probleme avec le viagra, par contre la
douleur des femmes, non, c'est pas grave. »

« Oh ouic'est tres trés cher. Il n'y a rien qui est remboursé, si y avait la radiofréquence [dans le cadre d’une rééducation pelvienne].
Et sinon 'appareil de LED c'est 100 cents euros par mois, et le reste, c'est pour moi. Et puis ¢a me prend beaucoup de temps. »
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B) La dysfonction sexuelle

a) Une santé sexuelle mise a I'épreuve des douleurs

Limpact le plus souvent rapporté était celui sur leur vie sexuelle. Tout d’abord la perte de
libido était vécue comme tres importante, avec parfois associée une anxiété d’anticipation des
rapports sexuels. La majorité des participantes décrivaient de longues périodes ou elles ont d(i
mettre en pause toute sexualité, ce qui a été source de souffrance et d’'une perte d’estime d’elle-

méme.

« Ce n'était pas pleinement satisfaisant, bien sdr non, parce que surtout quand il y avait une vie sexuelle sans aucun probleme
avant, la, forcément, se retrouver a rien pourvoir faire, c'est compliqué »

« Le seul truc qui me manque aujourd’hui c’est le retour du désir que j'ai perdu »
« J'avais tellement d'autres problémes que la vie sexuelle, j'ai fait une croix dessus et totalement »

« Et par contre, avec la créme anesthésiante la forcément, oui, ¢ca anesthésie, donc c'était moins intense, c'était pas super »

b) Unimpact sur le couple

Comme vu précédemment selon les caractéristiques des participantes, la majorité des
femmes interviewées vivaient en couple lors de I'entretien. Elles ont toutes rapporté les difficultés
qu’impliquent des douleurs vulvaires et la quasi-impossibilité d’avoir des rapports sexuels,
d’autant plus des rapports sexuels pénétrants. Elles décrivaient majoritairement un soutien du
conjoint, cependant elles avaient souvent la crainte que les vulvodynies impactent « trop » leur

couple et que cela puisse amener a une rupture.

« On est resté peut-étre deux ans sans avoir de rapports et je me suis dit : mais il va partir! » ; « Il trouvait que je faisais pas
assez d'efforts, il trouvait que j'allais pas voir assez de praticiens. »

« Heureusement, j'ai mon conjoint qui est extrémement compréhensif et qui a bien compris que ce n’était absolument pas dans
ma téte et que je simulais absolument pas quand j'avais mal » ; « J'aurais préféré a la limite qu’il me quitte et qu’il soit plus
heureux ailleurs, avec une femme qui n'a pas de probléme, voila jusqu'ol ¢a peut amener » ; « Je lui ai dit: tu veux un enfant ?
Parce que je ne suis pas slre de pouvoir. C'est atroce ! C'est vraiment toute une vie qui est impactée ! »

« Lui ne me touche quasiment pas parce que c’est tellement problématique, il a tout le temps peur de me faire mal »

« Oui il n'y avait plus du tout de rapport, donc forcément, mais c'était bien parce que c'était au début de la relation et ¢ca a
fonctionné comme ¢a. »

C) Une souffrance globale

a) La perte de confiance en soi

Les femmes décrivent clairement une perte de confiance en elles associée aux
vulvodynies. Que ce soit sous le prisme de la dysfonction sexuelle, associée trés souvent a un

sentiment de perte de féminité, ou que ce soit lié a un sentiment d’anormalité voire de culpabilité.
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En effet, le fait de ne plus étre en capacité d’avoir une vie sexuelle qu’elles qualifiaient de normale

était a 'origine d’une forte autodépréciation.
« J'ai un rapport avec mon corps, qui est peut-étre un peu malsain ou j'ai tendance a le dénigrer énormément »

« Je m’étais toujours considérée comme quelqu’un qui valait rien » ; « Je ne me supportais plus » ; « Je n‘aimais rien dans mon
corps »

« J'avais l'impression de plus étre une femme » ; « Je me sens plus fille du tout parfois »
b) Une souffrance psychique

Les participantes ont quasiment toutes évoqué le fait que les vulvodynies jouent
grandement sur leur moral. Elles décrivaient une forte anxiété liée aux douleurs, que ce soit a
I'idée que ces douleurs perdurent, une anxiété d’anticipation des rapports sexuels ou liée a une
incompréhension de ces douleurs, notamment avant qu’un diagnostic ne soit posé. Plusieurs
d’entre-elles ont décrit des moments de leur parcours ou elles présentaient des troubles anxieux,
qui pour elles, étaient en lien directement avec les vulvodynies (a minima aggravés par elles). Une
des participantes a décrit avec force un sentiment de peur important, lié au fait d’avoir mal sans
savoir pourquoi. Cette douleur inexpliquée provoquait un sentiment d’insécurité qui se traduisait
bien souvent, au fil des mois voire des ans, par des syndromes anxieux voire dépressifs. Associé
a cette anxiété, se développait aussi un sentiment d’isolement, comme si les douleurs devenaient

peu a peu une barriere entre elles et leur conjoint, leur famille, voire les soignants.

« Enfaitj'avais hyper peur, genre ¢a touche quand méme a l'intime et aucun mot. Mais parce que surement elle [une gynécologue]
ne savait pas non plus. »

« Et je pense que pendant un moment j'étais pas en dépression, mais j'étais a la limite, parce que j'en pouvais plus de me dire:
j'ai mal tout le temps »

« Si j'avais pas eu mon conjoint qui me soutenait, je pense que clairement, on peut sombrer en dépression, méme j'en doute pas.
C'est abominable ! Se dire que je n’ai pas encore 30 ans, que ma vie sexuelle est terminée, qu'on pourra jamais trouver de solution,
que personne n’écoute vraiment »

« Le moment ol ¢a a été en continu et vraiment ou ¢a pouvait plus durer, la sur le moral c'était horrible. »

« Surtout avant avoir le diagnostic et avant de découvrir ce que c'était, j'étais un peu perdue, parce que je comprenais pas. Donc,
déja beaucoup de stress et d'angoisse et surtout je savais pas quoi faire »

D) Maternité et vulvodynies

La maternité a été évoquée spontanément par de nombreuses participantes, que ce soit
directement a travers leur expérience ou car c’était une préoccupation pour elle. D’'une part, le
fait de ne pas pouvoir avoir de rapports sexuels pénétrants était a l'origine de difficultés pour
concevoir ou d’inquiétude quant a une future conception. Une des femmes interviewées, pour

laguelle I'errance diagnostique a été de plusieurs années, décrit un recours en automédication a
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la creme anesthésiante pour pouvoir concevoir un enfant et une réflexion sur la nécessité d’une
aide médicale a la procréation. D’autres décrivent que cela a été une grande préoccupation et

notamment a I'’échelle de leur couple, avec la peur de ne jamais pouvoir avoir d’enfant.

D’autre part, plusieurs des participantes ayant eu une ou des grossesses ont vécu des post-
partum difficiles avec de nombreuses complications, souvent liées a des syndromes douloureux

complexes post-épisiotomie ou post-césarienne.

« Ga va étre comment quand je vais avoir des enfants, ¢a va donner quoi aprés ? » ; « Mais c'est quand méme super important
et si on veut des enfants. C'est sGr que si derriere on ne fait pas ¢a [relation sexuelle avec pénétration], ¢ca ne marchera pas. Et
c'est un peu compliqué. »

« On se dit notre vie sexuelle est foutue et pour avoir des enfants on fait comment ? C'est dramatique comme situation » ; « Je
voulais pas aller en parcours de PMA pour tomber enceinte alors que j'avais aucun souci de fertilité. [...] Pour moi, c'était
inconcevable. J'étais presque préte a m'acheter petit kit d'insémination sur internet pour pouvoir avoir mon bébé. C'est triste. »

3) Une prise en charge souvent tardive

On constate une prise en charge en moyenne aprés 4.6 années de parcours médical (I'errance
diagnostique, et donc de prise en charge, variait dans cette étude de 3 mois a 15 ou 20 ans). On
peut trouver dans les témoignages différentes explications a cette latence. |l est difficile pour les
femmes de parler de leurs problématiques vulvaires, sujet encore tabou, et souvent source d’un
sentiment a minima de géne et souvent de honte. De plus, lorsque la parole se libere, elle
bénéficie souvent d’un accueil tres mitigé par les soignants. S'ajoute a cela une banalisation des
douleurs par les femmes elles-mémes qui souvent minimisent leurs douleurs voire y voient une

certaine normalité.

A) Les freins a la parole

a) Le sexe féminin encore tabou

« Je supporte pas aussi que ce soit une zone qui soit sale, c'est par rapport au lycée ol j'entendais les mecs qui parlaient et ou je
me disais : si un jour on pense ¢a de moi, mais je vais jamais m’en remettre. Et je pense qu'il y a aussi beaucoup de préjugés que
j'ai eu pendant I'enfance qui sont ressortis. »

« C'était dégueulasse a I'époque de dire qu'on avait des mycoses. Il y avait quand méme plein de choses qui m'empéchaient de
formuler. »

« Il'y a le coté tres tabou de cette zone aussi, qui fait qu'il y a la honte. Moi je me souviens, quand j'avais seize ans, j'ai eu une
mycose. C'était la honte! Je pouvais pas en parler, c'était affreux ! J'ai fini, et je sais méme pas comment, par en parler a ma mére,
qui m'a emmenée chez un gynéco et franchement, c'était vraiment la honte quoi! J'en parlais pas. En plus, c'était un gynéco
d'hoépital parce qu'il y en avait pas d'autres, et c'était un homme. » ; « Et une autre fois ou j'avais une autre pathologie, une vulvite
c'est ¢a je crois, ¢a faisait des odeurs. C'est qu’on a pas du tout envie de le montrer. On se dit: mais qu'est-ce qui se passe? C'est
la peur du jugement, qu’on pense que c’est di a une mauvaise hygiéne ou quoi.»

A travers ces témoignages transparait le poids des tabous sociétaux qui entourent le sexe
féminin. Cette image d’un sexe propre et standardisé se distingue derriére cette notion de honte
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souvent évoquée par les participantes. Il était génant de parler de sa vulve quand tout va bien
alors quand elle est le siege de problemes, cela devenait vraiment difficile. C’est une géne qui va

au de-la de la simple notion de pudeur, il y a également la peur du jugement.

Un tabou sur la sexualité féminine avec une difficulté a aborder ces questions, méme dans leur

sphére intime, amicale ou familiale a également été mentionné par les participantes.

« La vulvodynie je n'en ai méme pas parlé a ma propre famille » Réponse a la question de pourquoi : « Pour éviter les questions.
Déja, pour commencer, éviter les oui mais tu as essayé ¢a, tu as fait ceci ? Si, tu as fait ¢a, mais pourquoi et comment ? Et puis
les : le pauvre ton amoureux comment il fait ?! [...] je I'aurais pas vécu comme une aide, mais plutdot comme de la pression
supplémentaire. »

b) La banalisation des douleurs

= La douleur comme norme

« J'avais banalisé le fait de grossir avec une pilule, j'avais banalisé le fait d'avoir mal quand j'avais mes regles, j'avais banalisé le
fait d'avoir mal pendant les rapports, et jamais on m'a dit c'est pas normal! Jamais, jamais, jamais, jamais! Jamais, on m'a dit
non d'avoir mal pendant un rapport c'est pas normal. »

« Parce que quand je m'y connaissais pas du tout, j'avais toujours vécu avec ne serait ce que les douleurs de régles. On m'avait
toujours dit que c'était normal et je vivais comme ga. Et puis non pas du tout en fait, et on comprend ¢a mais beaucoup trop
tard ! C'est comme si vu qu’on est une femme, on se devait de souffrir, c'était écrit, c'était comme ca. »

« C’est une zone qui est particuliére, je 'avais pas forcément considérée comme pathologique [cette douleur], j’avais plus
facilement considéré que c’était moi qui avais un probléme »

Les femmes interviewées évoquaient pour la plupart une banalisation de leurs propres
douleurs, que ce soient des douleurs menstruelles ou des douleurs vulvaires. Derriere cette
minimisation, se distinguait le fantdme d’une douleur qui serait normale voire attendue. Elles
décrivent souvent qu’il a fallu que les douleurs prennent de I'importance pour qu’elles s’en

préoccupent concretement ou osent en parler.

= La banalisation des douleurs par les soignants

« J'ai I'impression qu'elle [une gynécologue] me croyait pas ou qu’elle avait I'impression que j'étais une chochotte, vraiment, j'ai
vraiment eu cette impression. Et pourtant, elle n'était pas méchante, mais un peu froide, et je sais pas, mais elle me regardait,
elle me laissait parler, elle disait juste ok, ok » ; « Ma premiere sage-femme quand j'allais la voir je pleurais. Et c'est la qu'elle a
compris qu'il y avait quelque chose qui n'allait pas du tout, compris que je ne mentais pas et que c'était pas psychologique. Il y
avait vraiment quelque chose de physique. Elle a fini par me demander si j'avais été violée. »

« Quand je lui ai dit que j'avais des problémes au niveau ne serait-ce que de mes menstruations, il m'a directement tourné vers
un gynéco. A partir de 13, je me suis dit: c'est pas la peine Iui en parler. » [a propos d’un médecin généraliste]

« On m’a dit a chaque fois qu’il n’y avait rien, rien du tout, ce qui fait que c’est pas une douleur que j’ai prise au sérieux » ; « [on
peut voir] dans les cas de césariennes une non prise en charge de la douleur chez les femmes, notamment les femmes qui
allaitent, ce qui a été complétement mon cas. J'ai eu un peu des anti-inflammatoires, vite fait, apres au bout de juste trois jours
j’étais déja sous Doliprane et c'est tout, alors que c'est pas rien. Et le cerveau a gardé en mémoire la douleur. » ; « C'est vraiment
le :il y a rien. On est toujours dans ce truc qu’on est en train d'inventer la douleur ou en tout cas que c'est psychologique » ; «
C'est quand méme vraiment un probléme, surtout pour les femmes. Mais on le sait déja, je sais qu’il y a des femmes qui en sont
mortes de pas avoir été considérées dans leur description de la douleur. »

« Je pense que j’ai vu au moins 4 [gynécologues] a qui j'ai présenté le probleme puis aprés j’ai arrété d’en parler en fait »
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« C’est dans votre téte, non, tout va bien aller, prenez un Doliprane, ¢a va passer. Mais non c'était pas ¢a, ¢a allait pas passer
tout seul. » ; « non, mais c’est dans votre téte, tout va bien, allez voir un psychologue et ¢a ira mieux »

« Je rigole, mais ¢a m'a pas fait rire du tout. On m'a déja proposé de me mettre sous antidépresseurs. Mais pourquoi ??? Ca
devrait pas étre entendable, ce genre de choses. Mais c'est pas possible aujourd'hui, vraiment, c'était ¢a qui me choquait le plus
et qui me désolait, c'est de savoir qu'il y a vraiment des femmes qui vont repartir avec des ordonnances, avec des antidépresseurs.
Mais pourquoi faire, vraiment? Surtout s'il n'y a pas eu d'autres solutions, ne serait-ce que des traitements locaux pour
commencer »

« Ca fait longtemps que quand j’ai mal je vais pas le montrer a un médecin parce qu’on m’a dit qu’il n’y avait rien, je me suis
vraiment dit que c’était moi qui avait un souci »

La grande majorité des participantes ont ressenti un manque de considération pour leurs
douleurs de la part d’au moins un soignant dans leur parcours. Elles ne se sont pas senties validées
dans ce gu’elles vivaient ce qui a amené, pour beaucoup, a une rupture de confiance envers le

corps médical et un fort sentiment d’isolement, d’impuissance.

B) Lerrance diagnostique : les femmes face a la méconnaissance des

soignants

Lerrance diagnostique caractérise un laps de temps particulierement long entre le début
des symptomes, et plus précisément le moment ou le patient.e en parle pour la premiere fois a
un soignant, et le moment ol un diagnostic pertinent est finalement posé. Le terme d’errance,
plutét péjoratif, traduit un vécu souvent difficile par les patient.es de ce flottement (et
possiblement par les soignants également). Cette notion d’errance diagnostique traverse tous les
entretiens. En effet, ce terme a été mentionné méme par l'unique participante qui a eu un
diagnostic rapide, alors gu’elle parlait de la chance gu’elle avait eue dans son parcours médical.
Comme vu précédemment, le temps moyen entre la premiéere consultation médicale et le
diagnostic était de 4.6 ans dans cette étude. Ce temps, vécu comme tres long, était parfois aussi
source de colére face a un diagnostic pourtant percu comme peu complexe.
Outre la banalisation des douleurs, les participantes se sont toutes confrontées a un moment a
un corps médical peu informé sur la question des vulvodynies. Elles ont souvent multiplié les avis
afin de pouvoir mettre des mots sur leurs symptémes, et surtout d’étre prises en charge et
soulagées. Les expériences sont assez variées, certaines participantes ont vu jusqu’a une dizaine
de médecins différents, sans qu’aucun n’évoque les vulvodynies, d’autres ont abandonné I'idée

d’avoir un diagnostic, parfois pensant qu’elles étaient une particularité médicale.

« Tellement il y en a! J'ai vu plein plein plein plein de professionnels de santé différents [...] sans mentir, j'ai d{ faire pas loin
d'une dizaine de gynécologues différents. Et je n'ai toujours pas de résultats concrets a ce niveau la » ; « Et aprés, sur tous les
spécialistes, on va dire bienveillants, c'était toujours tombé a c6té, c'était pas vraiment ¢a. Au début, on m'a conseillé une
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myriade de créme, on m'a dit: non, mais c'est parce que vous faites des mycoses a répétition, c'est parce que vous avez de la
sécheresse vaginale. Absolument pas ! Je n'ai jamais eu de probléme de mycose » ; « Concretement j'essayais au début les
traitements, et a la fin quand on me disait: prenez cette creme, j'essayais méme pas, j'allais pas a la pharmacie. C'était pas la
peine. » ; « Il y a plusieurs fois, je suis sortie du rendez-vous, je me suis dit : bon, tant pis, c'est comme ¢a! Personne sait ce que
j'ai, je saurai jamais. Et c'est comme ¢a, il faut vivre avec, je me sentais un peu condamnée, entre guillemets »

« On comprenait pas, on faisait des prélévements vaginaux, on ne comprenait pas non plus, on comprenait rien. Franchement,
les médecins ils savaient rien. Concretement, ils savaient rien, juste, ils le disaient pas. » ; « Je pense qu'il y a des fois ou j'ai
abandonné. Apres je revenais a la charge, je cherchais des solutions, apres je laissais tomber, comme dans les errances
diagnostiques. »

« [quand elle a eu le diagnostic] je me suis dit : mais c'est dingue, ¢a fait au moins dix ans, je pense que ¢a fait quinze, peut-étre
méme 20 ans. Et c'est simple, c'est quelque chose de simple ! [...] ca m'a mise en colére un peu quand méme d'avoir ce
diagnostic. En fait, je me suis dit : c'est pas possible, ¢a fait quinze ans. Et ¢a m'a fait quand méme bouillonner de me dire : c'est
dingue comme on s'en fout, comme on s'en fout des femmes et de leurs douleurs vulvaires ! »

« Au début j'en avais déja parlé [au médecin généraliste], mais il m'avait dit que ¢a n'existait pas »

Cependant le fait que les soignants ne soient pas experts des vulvodynies n’était pas mal vécu.
Le fait d’évoquer les vulvodynies en proposant d’étre réorientée vers un spécialiste ou le fait de
dire qu’ils n’étaient pas compétents était bien accepté par les participantes. De méme, 'errance
diagnostique était difficile mais plus facilement acceptée si les douleurs étaient prises au

sérieux, méme si le diagnostic était erroné.

« En mode elle avait des petites connaissances sur la vulvodynie, mais elle m'a fait comprendre que c'était pas avec elle que
j'aurais pu commencer un vrai traitement, parce qu'elle avait des connaissances, entre-guillemet, limitées. Donc, c'est pour ¢a
qu'apres elle m'a adressée a ma kiné. [...] j'ai eu la chance que, méme pas en deux ou trois mois, j'avais déja un diagnostic. »

« Mais sinon ma gynéco elle était incapable de dire ce que c'était mais je m'en foutais, au moins elle avait réussi a trouver ce
que potentiellement j'avais. »

Il y a également eu dans les témoignages des récits de relation de confiance avec les soignants.
Notamment quand elles ont pu avoir un diagnostic posé ou simplement le sentiment d’étre
écoutée. Elles ont parfois décrit des relations fortes, qui leur ont vraiment permis d’avancer et

d’améliorer ce vécu difficile associé aux vulvodynies.

« Elle [la gynécologue qui a posé le diagnostic] a eu un regard sur la problématique de santé qui était général, qui n'était pas
que médico-médical, avec une prise en compte un peu plus générale du parcours de soins, et puis elle explique tout. C'est
quelqu’un d'hyper pédagogue [...] et ¢a a tout de suite créé un lien de confiance »

« Et quand je suis sortie, malgré que j'avais encore, bien sr, des douleurs au niveau vulvaire, je me sentais déja plus légére,
parce que j'étais en mode ok, il y a quelqu'un qui sait ce qu'il va faire. Ok, on commence a le traiter. »

« Et elle m'a dit: non, mais stop, stop, on arréte tout, on va commencer par soigner ¢a, parce que ¢a, c'est pas normal! Et je lui
dis: mais oui, je sais, j'ai une vulvodynie, mais personne ne voulait rien faire. »

C) Autodiagnostic et automédication

« J'ai senti qu'il y avait quelque chose de plus et donc aprés j'avais un peu regardé autour de moi et j'avais découvert sur insta le
profil d'une influenceuse et c'est une patiente engagée, surtout pour tout ce qui regarde les douleurs vulvaires, pour la vulvodynie
et tout ¢a. Elle avait commencé a décrire des symptomes, je m'y retrouvais a 100%. »
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La plupart des participantes avait recherché des solutions sur internet et principalement
sur les réseaux sociaux. Quelques-unes ont trouvé cela anxiogéne mais la plupart y ont trouvé les
réponses qu’elles cherchaient. D’autres ont pu ainsi s’en servir comme support pour en discuter
avec leur médecin traitant ou leur gynécologue. Outre les informations sur le diagnostic, les
causes et les traitements, elles ont pu également trouver dans les forums un réconfort face a cet

isolement et a ce sentiment d’anormalité.

« [Le soignant qui I'a prise en charge] : Vous n'étes plus seule face a la douleur. Il m'a pas dit que c'était psychologique, pas du
tout. Il dit qu'il y a un fondement physique, mais que forcément c'est exacerbé par le stress, comme tout. »

« Clairement, je n'ai pas été diagnostiquée, mais jamais [..] C’est en faisant des recherches sur internet et en essayant de
trouver des témoignages d'autres femmes qui avaient le méme probléme, de regarder exactement ou était localisée la douleur,
et c'est la que j'ai compris que oui, j'avais des vulvodynies »

« J'ai continué a chercher, a chercher, a chercher, sur les réseaux sociaux, sur les groupes, ce qui pouvait exister. Et c'est vraiment
en creusant, en cherchant, j'ai cherché pendant des mois et des mois, j'ai insisté, j'ai fouillé, je pense tous les recoins d'internet
pour avoir des réponses [...] Maintenant quand on regarde vulvodynie on a des résultats, mais j'ai I'impression que c'est vraiment
tombé en quelques mois, il y a eu vraiment un progrés, je vais pas dire immense, parce que c'est pas encore ¢a du tout, mais
enfin, ¢a y est, on a commencé a en parler. »

D) Une prise en charge tardive mais souvent trés efficace

La prise en charge une fois initiée a permis pour la majorité des participantes une réelle
amélioration de la qualité de vie ainsi que la reprise d’une sexualité satisfaisante voire parfois la
rémission totale des douleurs. Les prises en charge avaient quasiment toutes en commun une
rééducation pelvienne spécialisée, réalisée par des sages-femmes, des kinésithérapeutes ou des

ostéopathes spécialisé.es.
a) Des prises en charge variées et efficaces

La majorité des participantes ont eu recours a des topiques anesthésiants, souvent des
préparations magistrales a base de lidocaines, qui étaient mieux tolérées. Deux des participantes
ont eu un traitement par laroxy/ qui a été, dans 'ensemble, plut6t efficace. Plusieurs participantes
ont eu également recours a de 'EMDR ou de I’hypnose avec des retours trés positifs également.
En effet, cela a permis de les aider autour de ce vécu difficile des douleurs mais également de
travailler des difficultés ou traumatismes passés, en rapport ou non avec les vulvodynies.

Un traitement par LED pratiqué en séance de rééducation pelvienne, ou a domicile apres location
du matériel, a permis de nettes améliorations pour deux participantes.

Plusieurs ont eu recours a de I'acupuncture avec des résultats assez variables.
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b) La rééducation pelvienne spécialisée : un traitement performant

Le traitement se basait pour la plupart sur des massages pelviens incluant un travail de
désensibilisation. Une prise en charge de I’hypertonie pelvienne était la plupart du temps
associée, comprenant des exercices de contracté-relaché et parfois des dilatateurs.

L'association a un apprentissage d’automassages et parfois I'utilisation de dilatateurs au domicile
a été rapportée comme trés positive également. Cela a permis a plusieurs des femmes de se
réapproprier leur corps, a leur rythme, et de retrouver un confort dans leur sexualité.

« Cela m’a beaucoup aidé de savoir que je pouvais agir moi sur mon intérieur »

« Et aprés, il y a eu toute la prise en charge ou on apprenait a se détendre et a utiliser des dilatateurs pour me réapproprier mon
périnée »

«Il'yaunavant et un apres L. » ; « Elle a testé mon périnée, avec ses doigts et elle m'a dit : Ouais, ouais, je comprends que vous
ayez mal. Et rien que ¢a, je me souviens que ¢a avait tout changé, elle m'avait dit oui, c'est normal que vous ayez mal la, c'est
méme plus une contracture que vous avez ! »

4) Une relation au corps médical souvent complexe : un vécu

douloureux de la consultation gynécologique

A) L'autorité médicale

« [Son copain] : mais pourquoi tu demandes pas au médecin si c'est pas ¢a [en parlant des vulvodynies, apres recherche sur
internet]?
[Elle] : Mais c'est pas a moi. Mais il va me regarder et me dire : t'as été voir quoi ? T'as été voir sur Doctissimo? »

« En plus c'était une période post adolescence, donc je connaissais rien. Aujourd'hui, je pense qu'on a plus accés au savoir. Donc
j'étais vraiment obligée de m'en remettre au docteur. Dong, c'était horrible. Je pensais que j'allais jamais trouver de solution »

« C'est parce que j'ai lI'impression quand méme que l'autorité médicale c'est quand méme quelque chose de tres fort. Et ce qui
fait qu'en tant que patient on peut avoir une facilité a prendre la parole d'un médecin pour, pour La parole médicale, le Savoir.
Et on s'arréte |3, alors qu’il y a plein de paroles de médecins différentes sur une méme pathologie »

Il a été rapporté dans plusieurs entretiens un rapport au corps médical complexe. Cette
notion d’autorité médicale ascendante était vue comme quelque chose auquel il faudrait se
soumettre. Ce ressenti les mettait dans une situation difficile et inconfortable, et était un frein a
la parole, a I’élaboration d’une relation de confiance. Certaines parlaient d’'une concrete peur des

médecins et de cette autorité qu’ils représentaient pour elles.

B) L'information médicale

a) Un sentiment de manque d’informations
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« on m’avait envoyée chez une sexologue, mais j’étais hyper jeune, je l'avais mal pris parce qu’elle m’avait pas expliqué. C’était
tout va bien, y a rien, allez voir cette personne »

« Elle m'avait pas expliqué tout ¢a, j'avais pas compris. Je croyais qu'il fallait que je me force. En gros, je mettais un anesthésiant
mais j'avais pas compris I'utilité de I'anesthésiant. C'est la fagon dont c'est amené, sinon ¢a fait un peu bon ben on cache votre
douleur et vous vous forcez [a avoir des rapports sexuels]. C'est la psy qui m'a expliqué, apres plus tard »

Les participantes ont témoigné d’'une communication souvent difficile avec les soignants
et de leur besoin de comprendre leur pathologie ainsi que les traitements prescrits. En effet,
nombreuses sont celles qui avaient regu un traitement adéquat, mais par manque d’explication,
ne l'avait pas essayé ou poursuivi. En effet, cette pathologie douloureuse est, comme vu
précédemment, anxiogene et elles témoignaient d’un important besoin d’explications et de

réassurance.

b) Un langage médical anxiogene

« La vulvodynie on en a parlé, mais c'était jamais vraiment concret. Les solutions n'étaient pas concretes. A chaque fois qu'on
me disait c'est peut-étre une vulvodynie c'était : désolé, Madame, je suis navré pour vous. Je repartais avec des cremes, mais
j'avais vraiment I'impression qu'on me renvoyait avec une ordonnance pour me rassurer, alors que je savais trés bien, au fond
c’était que : merci, au revoir. »

« Elle a juste dit : faudra faire attention, quand vous serez enceinte » ; « quand on a un fibrome, on dit une tumeur. [...] j'ai le
temps de me faire des images, d'imaginer des montagnes, des montagnes de problémes »

« Vraiment étre rassurant. Je pense que ¢a, c'est hyper important. Pas forcément infantiliser, parce que j'ai été un peu
infantilisée aussi sur les premiéres fois, mais en méme temps, faut pas trop surestimer les connaissances des femmes »

Plusieurs des participantes ont fait part d’'une grande anxiété secondaire au jargon
médical lorsqu’elles ne le comprenaient pas. Le contexte d’anxiété secondaire aux douleurs était
alors mis en exergue par un discours médical mal compris, livré a leur interprétation. Un
sentiment d’humiliation ou du moins de supériorité transparaissait derriére I'évocation de ce

jargon médical.

C) Un vécu violent et déshumanisant de la consultation gynécologique

A propos du premier examen gynécologique : « je pensais pas qu’on était obligée, j'y allais en confiance [...] je ne m’y attendais
pas [...] Je fermais les cuisses car j’étais stressée, elle a ouvert mes jambes et m’a dit : bah faut ouvrir les jambes sinon je vois
rien | » ; « je n’ai jamais été confortable lors d’'une consultation gynéco, j'ai eu mal systématiquement de ma premiére
consultation a aujourd’hui » ; A propos de I'échographie, elle relate les propos d’une gynécologue : « de toute fagon ¢a fait pas
plus mal qu’un doigt »

« Mais j'ai été tellement vue [par les professionnels de santé], j'en avais marre! Et vraiment j’étais devenue nonchalante : Mais
oui, c'est bon, laisser moi écarter les jambes, aller regarde, et laisse-moi partir! » ; « j'avais beaucoup grossi avec la premiére
pilule et elle m'a dit: oui, en méme temps, quand on a un copain, on sort puis y a les MacDo, les pop-corns au cinéma etc »

« Je ne vais pas tous les blamer, mais globalement, ¢a a été extrémement, extrémement compliqué. Je suis sortie en pleurs de
plusieurs consultations, concrétement, alors que je ne suis vraiment pas une petite nature. » ; « J'allais supporter sans-souci [la
rééducation périnéale], parce que j'en étais vraiment I3, les examens gynécologiques etc, je souffrais, mais je disais rien, je
serrais les dents. »
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Lors d’une des consultations gynécologiques : « je disais que j'avais mal pendant les rapports mais elle avait absolument tenu a
me faire un frottis et elle m'a fait tellement souffrir mais j'ai eu mal pendant 2 jours, elle y a été mais super fort, je lui avais dit
pourtant que j'avais mal et tout ¢a. Une brute ! J'ai tellement I'habitude d'avoir mal que je ne pousse pas un cri, rien, mais je
suis sortie de la j'ai pleuré tout le reste de I'aprés-midi tellement j'avais mal. » ; « Elle a inséré le speculum sans me demander et
le toucher vaginal était tres violent, je voyais mon ventre faire des vagues. Je lui avais dit que j'avais mal et elle m'a dit que ¢a
allait pas durer longtemps. »

Apres un rdv avec un gynécologue : « j'ai trouvé qu'il était trés trés compétent techniquement, mais au niveau psychologique,
¢a a été une catastrophe de le voir, parce qu'il m'a fait extrémement mal, mais extrémement mal, et on avait déja bien travaillé
dessus [sur les vulvodynies], et j'avais I'impression d'aller mieux. Et quand je suis allée le voir, je me suis dit : mais c'est la
catastrophe, ¢a ne va pas du tout et ca m'a bien relancé les douleurs pendant deux semaines, vraiment, j'étais pas bien. »

Les participantes décrivaient ici un vécu de la consultation gynécologique tres difficile.
Bien qu’il y ait également eu des récits d’expériences positives, toutes les femmes interviewées,
mis a part une, ont fait part d’au moins une consultation médicale ou elles se sont senties
déshumanisées voire violentées. Elles ont témoigné de ce ressenti d’'un corps utilisé, voire
maltraité, durant des examens gynécologiques. Des propos de soignants pouvaient également
étre vécus comme irrespectueux ou blessants. On note ici le décalage entre des soignants se
pensant la plupart du temps bienveillants et un ressenti pouvant étre trés violent du coté des

patientes.

Il est important de notifier que ce n’était pas notre sujet de recherche inital mais que ce sujet

s’est imposé, spontanément, de par I'importance que ces témoignages ont eu lors des entretiens.

D) La rupture du suivi gynécologique

Ce vécu violent des consultations gynécologiques a eu pour conséquences pour plusieurs
participantes une rupture de suivi plus ou moins long. Parfois par crainte d’un examen
douloureux, percu comme obligatoire, ou car elles ne voyaient pas en les médecins un recours
possible a leurs douleurs. La conséquence de cette rupture de suivi aurait pu étre néfaste pour

les participantes car, entre-autre amenant a des retards dans les dépistages.

« A un moment donné j'ai vu plus personne, parce que je me suis dit : personne ne peut m'aider, il n’y a personne qui comprend
ce que j'ai et je me suis dit: mais c'est tout, faut que je reste comme ¢a »

« Ce qui m'a fait arréter le suivi gynécologique pendant 4 ans ¢a a été une petite blague par un spécialiste, je lui avais parlé du
fait que je m’étais renseignée sur les douleurs et que j'aurais aimé essayer les topiques anesthésiants et il m'avait dit : pourquoi
pas faire I'amour sous anesthésie générale tant qu'on y est pour régler le probléme une bonne fois pour toute ! A la base je
venais le voir pour de I'endométriose et il avait éludé le sujet des vulvodynies, c'était pas son probleme. [...] J'ai arrété de
consulter a cause de la fagon dont j'ai été recue en consultation, de pas avoir été prise au sérieux, d'avoir été dégoutée, limite
maltraitée. »

« Je pense que ¢a a eu un impact sur le fait de me faire suivre [...] car c’est devenu une zone dont on prend moins soin, une zone
de douleurs, une zone problématique, zone pour laquelle c’est mon probléme en fait [...] a un moment donné j'avais plus du tout
envie d'aller chez les gynécos, parce que c'était synonyme de douleurs les rendez-vous, et je pense que ¢a joue »
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5) Perspectives d’amélioration des pratiques : le point de vue des

femmes concernées

A) Pour une consultation gynécologique mieux vécue

a) La communication

Lorsque la question des perspectives d’'amélioration a été évoquée avec les participantes,
elles ont toutes insisté sur I'importance d’'une communication plus qualitative entre patient et
médecin. Pour elles, afin d’améliorer le dépistage, mais aussi 'accompagnement, il leur semblait
important d’étre reconnue dans leur expérience des douleurs. Puis d’avoir une information
qu’elles considéraient loyale, notamment sur les connaissances des soignants.

Comme développé précédemment, le fait que le soignant ne sache pas n’était pas envisagé
comme problématique, si cela était dit, c’est le sentiment de rétention d’information qui était

trés mal vécu, vécu comme une rupture du lien de confiance.

« Qu'on arréte de nous prendre pour des folles. Déja, ce serait déja pas mal. Arréter de prendre les femmes qui ont mal pour
des folles, parce que pas du tout, il faut qu'on soit entendue. [...] Il faut vraiment qu'on arréte de stigmatiser les femmes. [...] si
on manque de réponses sur le sujet, il faut étre honnéte, il faut dire a la patiente: écoutez, je ne sais pas du tout, je ne suis pas
du tout au courant, je m'y connais pas du tout. Ne pas avoir peur de dire : je n'ai pas de solution concréte a vous apporter, je ne
connais pas la pathologie et pas dire non vous n‘avez rien c’est pas vrai »

« Je pense que, aussi, c'est important d'avoir un professionnel qui est trés empathique, trés humain et trés a |'écoute, aprés moi
j'ai une expérience trés positive »

b) Sortir des injonctions sur la sexualité

Plusieurs des participantes ont évoqué le poids des injonctions qu’elles avaient senties lors
de consultations médicales et proposaient de sortir de ce modeéle gu’elles qualifiaient de
paternaliste. En effet, elles ressentaient souvent une pression quant a leur sexualité, le fait de
devoir avoir des rapports sexuels (pénétrants ou non) ou justement de ne pas en avoir. Le poids

de ces propos se rajoutait a la culpabilité déja souvent présente.

« J'ai des praticiens qui m'ont dit : surtout de ne pas avoir de rapports sexuels, vous allez réactiver, vous allez abimer la muqueuse.
Vous attendez de ne plus avoir de douleur pour avoir des rapports. Y en a d'autres qui m'ont dit : on ne donne aucune prescription
c'est a vous de voir comment vous le sentez. Et ¢a j'ai trouvé que c'était mieux parce qu’a chaque fois que j'ai vu un praticien qui
me disait d'arréter je me disais que j'avais pas bien fait les choses et ¢a, ¢a brise encore plus le désir, |a libido et aprés c'est encore
pire. Ca amene du négatif. Il vaut mieux laisser le pouvoir a la personne. »

[Propos rapportés de soignants a propos des topiques anesthésiants] : « Tu mets ¢a avant d’avoir les rapports et hop, hop, ¢a
ira. » ; « Vous ne pouvez pas ne pas avoir de rapport maintenant, vous étes trop jeune pour ¢a. Vous mettez une creme
anesthésiante et vous y allez. »

c) Un examen délicat avec pour base le consentement

« Par contre |3, il y a un truc que j'avais jamais eu avant, c'est le consentement et c'est elle la premiéere qui m'a dit : je peuxy
aller, et j’ai dit : oui... ?. Et je crois qu'elle a été hyper surprise de l'interrogation dans ma voix car elle m'a dit : mais on t'a jamais
demandé ? Je lui ai dit : non. » ; « Deux qui ont demandé sur 7 personnes en tout qui ont regardé [sa vulve], une troisieme qui
m'a dit : je vais y aller, mais c'était jamais : est-ce que je peux y aller? C'était toujours : je vais y aller ! »
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« Prendre son temps, demander a chaque fois si ¢a fait mal et si y a le moindre souci on arréte, ¢a devrait étre la norme de
demander si ¢a va. »

« Le truc qui me ferait le plus plaisir c'est qu'a partir du moment ol une personne a mal a I'examen juste qu'on arréte, ¢a c'est
vraiment le truc qui aujourd'hui me retourne I'estomac. [...] Le truc a dire ce serait vraiment sur ¢a : I'examen au speculum »

« Le fait de faire des examens au niveau de la vulve ou méme quand on met les instruments ou méme avec les doigts pour aller
vérifier par toucher ce qui est a l'intérieur, entre un médecin qui dit je vais faire ¢a et qui nous prévient et qui le fait avec une
certaine douceur, et un médecin qui ne dit rien et qui met un instrument qui fait mal, il y a eu un moment donné ¢a joue
compléetement »

Les participantes ont en majorité évoqué le principe du consentement avant chaque
examen voire chaque moment de I'examen. Parfois comme quelque chose qui leur avait manqué
ou alors qu’elles avaient apprécié. Le fait qu’on leur ai demandé avant d’introduire un spéculum
était vécu comme une considération des douleurs qu’elles avaient, mais également comme une
marque de respect et un moyen de ne pas se sentir déshumanisée.

Une des participantes a tout particulierement évoqué le test au coton-tige (test réalisé pour le
diagnostic des vulvodynies cf : introduction). En effet, elle rapportait un vécu vraiment difficile
voire humiliant, notamment s’il était réalisé plusieurs fois. En effet, elle avait décrit les douleurs
et le fait de venir vérifier cette douleur, en position gynécologique, était vécu comme un manque
de considération, et de plus venait raviver les douleurs. Elle proposait de ne pas refaire ce test
dans la mesure ou il avait déja été réalisé et d’essayer de le faire le plus délicatement possible s’il

était vraiment nécessaire pour étayer le diagnostic.

« Et puis le fait que le médecin m'ait refait le coton-tige. J'ai senti que ¢a m'a réactivé. Ca, je lui ai pas dit, mais je pense que
c'est mieux de pas le refaire. » ; « Et puis le fait de refaire un examen gynéco, le coton tige ¢a c’est pas bon, je pense qu'il ne faut
pas le refaire »

d) Implication des patientes pendant I'examen : des avis divergents

Il a souvent été évoqué dans les entretiens le fait d'impliquer les patientes durant
I'examen, dans I'idée qu’il soit mieux vécu. Elles en ont parfois parlé spontanément, par exemple
lorsqu’il leur avait été proposé de regarder avec le praticien a l'aide d’un miroir ou d’introduire
elle-méme le spéculum. La question leur a été posée lorsqu’elles n‘en avaient pas parlé
spontanément, car il semblait que cette problématique était importante comme perspective
d’amélioration des pratiques.

Leurs avis sur la question étaient assez divergents. Pour des participantes c’était concretement
un moyen de reprise de controle et un moyen de se sentir plus impliquée, moins passive, lors
d’un examen vécu comme tres intime. Pour d’autres, c’était inenvisageable voire, pour une, vécu
comme quelque chose de trés négatif et d’humiliant. En effet, elles abordaient souvent le fait

gu’elles n’étaient pas a I'aise (du moins au début de la prise en charge) avec leur vulve et le fait
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d’y étre confrontée pouvait les mettre en difficultés. Elles étaient cependant quasiment toutes en

faveur que le praticien propose systématiquement.

« Le mettre moi-méme non, par exemple, on m'a demandé et j'ai dit non parce que j'ai trop peur de me faire mal moi-méme. Je
sais que c'est un professionnel de santé, il est formé pour ¢a et chacun son métier »

« Il a pris en photo, il m'a montré, donc, en plus, j'ai vu les endroits. [...] Et ¢ca m'a pas aidé, parce que si ¢a avait été au début, ca
m'aurait peut étre aidé, parce que je me serais dit : je suis pas folle, c'est un élément objectif. Mais comme j'avais déja travaillé
dessus, moi, ca m'a plutot fait penser que tout le temps que j'ai passé dessus, ¢a n'a pas aidé, je ne vais jamais m’en sortir, machin
chose. C'était ca. Ca dépend de la temporalité. [...] Je pense qu'on ne peut pas appliquer une procédure a tout le monde, a tous
les moments de sa vie. »

« Impliquer les patientes dans ce que le médecin est en train de faire, ¢ca devrait étre le cas dans toutes les pratiques de la
médecine mais dans celle-la encore plus [...] Elle m'a proposé de prendre mon portable et de prendre une photo pour me montrer.
Au début, ca m'a un peu démuni, j'étais étonnée et je lui ai dit ok et ¢ca m'a vraiment donné une autre approche de ¢a. Je pense
qu'effectivement ¢a permettrait peut-étre aussi aux femmes de les encourager, justement, a regarder quand ¢a va ou quand ¢a va
pas. »

B) Une plus grande visibilité des vulvodynies

a) Informer le plus possible : des patientes concernées au grand public

Un des éléments majeurs qui a traversé tous les entretiens était d’informer plus sur les
vulvodynies. Que ce soit au niveau de la formation des soignants mais également des patientes
voire du grand public. Bien que cette notion d’information soit assez évidente dans le contexte,
les entretiens ont permis de mettre en lumiére les facons d’informer qui leur semblaient le plus

pertinentes, a savoir a travers des campagnes de prévention en santé sexuelle.

« Globalement, je pense que c'est quand méme en termes d'éducation sexuelle, ot on a quand méme du chemin a faire, que ce
serait chouette quand méme d'encourager les gens, et spécifiquement les filles et les femmes, a mieux connaitre leur sexe. Je sais
pas, avoir guand méme pour cette zone une forme d'intérét, je dirais de curiosité, d'intérét de soins »

b) Le dépistage

A la question des perspectives d’amélioration en matieére de dépistage, elles ont
guasiment toutes évoqué le fait de poser la question de la santé sexuelle en consultation voire
des douleurs. Comme cet élément s’est imposé comme important au travers des premiers
entretiens, lors des suivants lorsqu’elles n’évoquaient pas spontanément ce sujet, il leur était
demandé leur avis sur le fait de poser systématiquement la question de la présence de douleurs

vulvaires.

i. Poser systématiquement la question : des avis contradictoires

« Mais ne serait-ce que demander : est-ce que vous avez des problemes gynécologiques ? Vous avez des douleurs pendant vos
régles ? Vous avez des douleurs pendant les rapports ? Vous avez une quelconque géne ? [...] Tandis que, par exemple,
I'entretien basique : vous avez mal quelque part ? Une femme, d'office elle va pas dire qu'elle a des problemes vulvaires »

« Et puis, pourquoi pas, apres que le médecin demande si il y a, peut-étre pas dire le mot douleur, parce que si une personne
n'en a pas, il faut pas commencer a mettre ¢a dans la téte, mais plus dire: comment est-ce que vous vous sentez pendant les
rapports? Plus comme ¢a. »
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« Et qu'on pense a poser des questions simples sur les douleurs au niveau de la vulve et du périnée, pour que les personnes
touchées, qui ne sont pas au courant, juste on puisse les diagnostiquer. »

« Parce que si on m’avait posé la question: est-ce qu'il y a des douleurs? J'aurais peut-étre dit non, mais si on m'avait parlé du
fait que des fois ¢a peut faire mal, en disant par exemple : si jamais n'hésitez pas, ¢a peut étre des vestibulodynies. Rien que ¢a,
la personne elle sort, peut-étre elle cherche vestibulodynies sur internet »

« Poser les questions : est-ce que ¢a va, est-ce qu'au niveau de la vie sexuelle ¢a va, est-ce qu’il y a besoin d’en discuter, ce qui
touche un peu toutes ces questions-la, cela fait qu'on peut plus facilement penser justement a ce qui va pas. Ca donne la place a
¢a.»

Les avis des participantes étaient assez divergents, bien que la majorité soit en faveur
d’intégrer la question des douleurs lors de 'anamnése de base en consultation gynécologique.
En effet, plusieurs ont amené I'idée qu’elles n‘auraient pas forcément répondu a la question et
donc que les freins et facteurs favorisant la libération de la parole en rapport avec les

vulvodynies étaient pour elles plus subtils et tenaient souvent plus a une posture générale du

soignant qu’au fait de poser la question frontalement.

ii. Une information en libre acceés : ne pas devancer les besoins

« Moi, ce que j'ai trouvé bien quand je suis allée chez la sage-femme, c'est que sur sa porte d'entrée il y avait une affiche ou c'était
écrit que : les douleurs c'est pas une fatalité et qu'on peut agir dessus. Rien que ¢a déja, je trouve que d'avoir ¢a, soit sur la porte
d'entrée ou dans la salle d'attente, que personne ne le dise forcément, mais qu'il y ait un message gros comme ¢a, déja, je pense
que ¢a aide, parce que les conditions psychologiques dans lesquelles on arrive, c'est trés important. »

« J’ai vu des messages de santé qui disent: c'est pas normal d'avoir mal. Notamment pour les grossesses on en parle beaucoup.
Mais c’est ce truc de c'est pas normal d'avoir mal, et je pense que j'avais oublié. »

« Et surtout, je pense que c'est une bonne idée, parce que tu dois pas attendre d'avoir une vulvodynie ou d'autres choses pour
acquérir un savoir. »

Il a été mis en avant par les participantes, de facon spontanée et quasiment dans tous les
entretiens, que ce qui faciliterait le plus la parole serait d’avoir un message clair en salle d’attente
ou sur des plaquettes informatives. Ce qui se dessine derriere cette idée, et qui s’est confirmé a
travers les entretiens, est que cela permettrait aux femmes concernées d’étre actives dans leur
prise en charge. En effet, le fait de poser la question frontalement peut étre percu comme le fait
de devancer des besoins. Un acces direct a I'information a I'aide d’'un message leur permettrait
de garder leur autonomie et d’étre ensuite libre d’en parler avec le praticien ou non. Cette notion
parait vraiment importante dans une perspective d’'amélioration des pratiques car ce qui parait
étre facilitant ici est la sortie d’'un vécu passif des consultations médicales et de la relation

médecin-patient.
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6) Des douleurs qui s’inscrivent dans une histoire de vie

Lors des entretiens les participantes ont décrit les vulvodynies comme une expérience
pleinement incluse dans leur histoire de vie. En effet, c’est un événement vécu comme imbriqué
dans leur histoire. Elles ont livré leur expérience a la lumiére des interactions que les douleurs
avaient eu avec leur passé, leur environnement et les événements marquants de leur vie. Elles
ont également rapporté ce que ¢a avait changé pour elles et comment elles avaient parfois pu
tirer un certain bénéfice ou apprentissage de cette expérience douloureuse. Bien que I'expérience
des vulvodynies soit, comme vu précédemment, souvent extrémement difficile, certaines

participantes ont pu parler d’un impact positif sur leur vie.
A) Une origine multifactorielle

La question de l'origine des vulvodynies était évidemment une préoccupation importante

pour la majorité des femmes interviewées.
a) Le lien avec I'environnement

Les participantes ont souvent évoqué un lien entre les vulvodynies, ou du moins leur
intensité, et leur environnement. Pour plusieurs elles avaient clairement vu des modifications en
fonction de leur contraception, avec notamment un impact souvent négatif des DIU au cuivre.

D’autres ont vu également des modifications en fonction de leur cycle.

Un lien avec l'alimentation était clair pour plusieurs participantes également. Elles avaient pu
mettre en lumiére une majoration des douleurs en fonction des aliments et pour certaines voir

des améliorations avec un régime anti-inflammatoire.

« Méme par rapport a la nourriture, j’ai remarqué par exemple qu'il y a des aliments qui sensibilisent un peu plus la zone, par
exemple le café ou I'alcool, donc tous ces aliments un peu inflammatoires [...] peut-étre aussi la charcuterie, donc les aliments un
peu plus inflammatoires. »

b) Le stress comme facteur aggravant voire déclenchant

Le stress a été évoqué spontanément comme facteur déclenchant initial des vulvodynies
par plusieurs participantes. Les vulvodynies étaient alors apparues a la suite d’un stress intense.
D’autres ont également parlé spontanément du lien entre le stress et I'intensité des douleurs ou
les rechutes. En conséquence, la grande majorité des patientes interviewées ressentaient un lien

clair entre un stress chronique ou aigu et leurs symptomes.
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« Plus tard on m'a dit que ¢a pouvait étre suite a un trauma quelconque ou un probléme au niveau, au niveau psy. Et en
réfléchissant a la chose, oui, effectivement, j'ai commencé a avoir ces problemes-la, au moment ol, dans ma vie, il y a eu un
énorme tsunami. »

« Et quand j'y réfléchis, c'est venu de I3, j'ai été une boule de stress [...] c'est comme si j'avais été marquée au fer rouge par ce
passage-la de ma vie, et je pense que c'est resté. »

« Le stress, par exemple, tout ce qui est avec mon conjoint, ¢a, c'est déclenchant. Aprées aussi si je sens un comportement un peu
agressif »

« Apres je suis méga anxieuse. C'est complétement possible que ce soit a cet endroit-la que ¢a se soit passé. |l y a tellement de
choses possibles. »

« Quand je vais étre soumise a du stress, je vais avoir des symptomes »
« C’était une année en peu stressante pour moi. Dong, j'avais pas mal de déséquilibre de la flore vaginale. »

« J'ai eu des mycoses qui ont sensibilisé la zone, la partie physique, mais ¢a peut étre aussi psychologique, parce que, quand méme
tous les déreglements de la flore, pour moi, ga a commencé aussi a cause du stress »

B) La résonnance avec des événements de vie

Les vulvodynies étaient envisagées pour beaucoup de participantes comme en
résonnance avec des évenements de leur vie. Cela pouvait étre un contexte familial insécure ou
I'existence d’un tabou familial sur la sexualité. Certaines voyaient un lien direct entre I'apparition

des douleurs et des violences sexuelles ou psychologiques qu’elles avaient vécues.
a) Un tabou familial

Pour certaines participantes le fait d’avoir vécu dans un climat ou la sexualité ne pouvait
pas étre abordée et était tabou, aurait pu avoir un impact sur les vulvodynies. Au-dela de cette
pudeur, certaines décrivaient un sentiment de culpabilité et de honte face a la sexualité et au

plaisir, et elles pouvaient le mettre en lien avec les douleurs et leur apparition.

« Je supporte pas aussi que ce soit une zone qui soit sale [...]. Et je pense qu'il y a aussi beaucoup de préjugés que j'ai eu pendant
I'enfance qui sont ressortis. » ; « Il y a eu beaucoup de pudeur et pour elle [sa mére] c'est un peu compliqué tout ¢a. Pour mes
parents, j'ai toujours entendu ma meére dire : toute fagon, tu ne touches pas ¢a ! [la zone périnéale] »

« Ca a toujours été une zone dont il faut pas parler. Avec mon pere faut pas en parler, et je pense qu'aussi c'est a cause de ¢a que
j'ai vraiment mis a distance [mon sexe]»

b) Une sexualité imposée

Dans de nombreux entretiens la question des violences sexuelles est apparue a un
moment, soit concretement comme une cause identifiée par la participante soit au fil de la
discussion. Elles avaient majoritairement vécu des expériences négatives mais pas
systématiquement des violences sexuelles. Deux des participantes ont parlé du fait qu’elles

avaient subi des viols avant I'apparition des vulvodynies.
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Ce qui est notamment souvent ressorti des entretiens était la notion de rapports non
complétement désirés ou non consentis, vécus comme subis, notamment avec un sentiment de

devoir le faire, de devoir faire plaisir.

« Je m’infligeais ¢ca, comme si je devais le faire [...] je me dégoutais »

« Etil se trouve que personnellement, j'ai fait beaucoup de mycoses a un moment donné ou il y avait des déséquilibres au niveau
des relations sexuelles, avec un copain qui demandait plus que ce que je voulais. Et je pense, a des moments, que je me suis
forcée dans les relations sexuelles. C'est un ressenti mais j'ai I'impression que c'est pour moi lié a ¢a, que c'est vraiment lié a ces
questions. »

LUexpérience d’'une premiere relation sexuelle vécue comme douloureuse ou vécue de fagon
négative est aussi revenue dans plusieurs entretiens, de fagcon spontanée, et selon les

participantes concernées pouvait parfois étre en lien avec les vulvodynies.
c) Lavulve, un territoire inconnu

Ce qui a été particulierement marquant, et a été un fil conducteur des entretiens, est le
rapport que les femmes avaient avec leur sexe. Elles ont pratiquement toutes spontanément
parlé a minima d’'une mise a distance, et parfois d’'un dégo(t de cette partie de leur corps. Cela,
la plupart du temps, précédait I'apparition des vulvodynies. Pour certaines, cela était vécu comme
une conséquence des douleurs, mais majoritairement ce sentiment de méconnaissance de leur
sexe était antérieur, et bien souvent présent depuis toujours.

Ce qui a également été assez percutant dans beaucoup d’entretiens était la fagcon de nommer leur

vulve, il y avait également une mise a distance verbale a travers le langage utilisé.

« J'ai plus peur de nommer les choses. Mais c'est ¢a aussi, j'oublie la personne que j'étais il y a quinze ans, celle qui ne pouvait
pas nommer son sexe, ne pouvait pas nommer sa vulve, qui ne pouvait pas nommer ses mycoses. »

« J'avais beaucoup de difficultés a mettre un tampon, par exemple, quand j'étais plus jeune » [phrase dite quand elle parlait du
fait qu’elle avait du mal a toucher la zone périnéale] ; « Je suis pas censée la sentir quand méme. J'ai une main, je sais qu'elle est
la, mais je la sens pas maintenant. Pourquoi, mais pourquoi, avec cette zone la, c'est pas pareil? »

« On fait un petit peu de rééducation aussi avec les doigts au niveau des muscles du vagin, et je me suis dit : la zone est morte »

« c'est quand méme une zone qui reste hyper tabou, en plus c'est difficile a voir, donc on s'en occupe pas trop. Et puis, je trouve
que c'est pas une zone qu'on laisse pas appartenir aux femmes. Pendant longtemps, j'ai méme pas eu l'impression que c'était
une zone qui m'appartenait vraiment, alors que je pense vraiment, méme dans I'éducation sexuelle, on devrait encourager les
femmes a s'approprier cette zone »

« J'avais besoin de comprendre la zone. »

« Elle a dit que la toute premiere chose c'est de jamais laisser tomber cette partie du corps. En fait c'est ¢a, et ¢a je me suis
rendue compte que c'était tres important de ne pas occulter, de pas faire une sorte de dissociation, en regardant méme plus
cette partie. »
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C) La souffrance comme tremplin : se réapproprier son corps

Lexpérience difficile des vulvodynies a été l'occasion pour de nombreuses participantes
d’une réappropriation de leur corps et d’apprendre a se connaitre. A travers le vécu des
douleurs, mais surtout grace a la rééducation pelvienne spécialisée (souvent réguliere et sur
plusieurs mois), les participantes ont pu apprendre a connaitre leur vulve et leur périnée. Elles
ont pu souvent soigner les douleurs mais ce qu’elles décrivaient principalement est une reprise

de pouvoir plus globale sur leur corps.

« Je sais m'en servir et aprés ma vulve dés que j'ai une micro douleur, je sais ce qu'il faut faire. Genre, je suis autonome. [...] Et
moi, avant la prise en charge, ben je connaissais pas ma vulve. C'est grace a J. que j'ai appris tout ¢a, comment c'était fait. J'avais
pas cette éducation a la maison. »

« Et il y avait quelque chose vraiment de différent [aprés la prise en charge par MKDE], genre qu'on s'est appropriée une partie
de son corps, on |'a réintégrée, et ¢a va au-dela de la médecine. »

« Parce que c'est avant tout une humaine [la MKDE] qui m'a juste thérapeutiquement réappropriée une partie de mon corps qui
était a I'extérieur et je pense que la vulvodynie, je peux méme aller plus loin, mais je pense que c'est un bon truc d'occidentale,
c'est-a-dire que c'est un bon truc freudien, quand on a mis le sexe a I'extérieur et qu'on I'a bien mis hors soi, quand il est caché,
mais en fait le taf c'est de le réintégrer. »

Pour une des participantes la prise en charge des vulvodynies a été I'occasion de revenir sur des
éveénements traumatiques et de les prendre en charge.

« J'avais subi un viol et j'avais pas du tout traité ¢a, et d'ailleurs j'en avais parlé a personne, et j'avais méme pas

réalisé que c'était un viol [...] [le début des vulvodynies] ga m'avait réactivé le probléme du viol et c'est pour ¢a
qu'apres j'ai plus voulu avoir de rapport aussi » [elle a pu traiter le traumatisme par la suite]

De plus, cette expérience douloureuse a permis de modifier leur rapport a la sexualité et de
s’affirmer. Comme si ce corps douloureux avait permis de mettre en lumiére leurs limites.

« Mais aprés, bizarrement, c'est avec la vulvodynie, que j'ai eu envie de redécouvrir la pénétration. Et aprés mon parcours avec
le kiné on a réessayé avec pénétration, j'ai méme plus apprécié qu'avant »

« J'avais appris a étre docile, compliante, a ne pas faire de vague [...] Je suis presque reconnaissante, c’est quelque chose qui a
changé ma vie, qui m’a permis de modifier mon rapport a la sexualité et de prendre conscience de mes limites, que je n‘avais
pas pu mettre avant »

« C'était vraiment lié au fait de ne pas forcément avoir su m'écouter dans mon rapport au corps et a ma sexualité, et ensuite ¢a
a été aggravé par une non prise en charge »
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IV- DISCUSSION ET CONCLUSION

1) Syntheése des résultats

En synthése, cette exploration du vécu des femmes présentant des vulvodynies retrouve un
parcours complexe en rapport avec cette pathologie. Une actuelle amélioration des
connaissances sur ces douleurs neuropathiques chroniques a abouti a des prises en charge
efficaces, notamment grace a la rééducation pelvienne spécialisée. Cependant, cette prise en
charge est encore bien souvent tardive, avec une latence entre I'apparition des douleurs et le

diagnostic, souvent vécue comme longue et difficile par les femmes concernées.

By

Bien que cette étude ne soit pas généralisable a I'ensemble des patientes présentant des
vulvodynies, elle met en avant une expérience laborieuse de ces douleurs, avec un impact sur la
qualité de vie trés important. En effet, elles décrivent un impact global sur leur vie avec des
retombées multiples de ces douleurs, premierement sur leur santé sexuelle mais également sur
leur couple, sur leur aptitude a travailler et sur leur vécu de la maternité. Cela entraine souvent
une altération de leur santé psychique se présentant par des symptémes d’anxiété voire de
dépression. Dans cette étude, les vulvodynies impactaient la santé sexuelle et la santé globale au

sens de 'OMS : « La santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social ».

Les femmes interviewées se confrontaient également a un manque de connaissances des
soignants au sujet des vulvodynies, ce qui aggravait souvent le vécu difficile. A travers I'expérience
de ce parcours médical, les participantes ont souvent livré un vécu négatif de la consultation
gynécologique. Cependant les témoignages étaient également jalonnés d’expériences positives
en rapport avec des consultations médicales ou paramédicales, et notamment en contexte de
rééducation pelvienne spécialisée. Cette expérience riche et complexe a permis aux participantes
de livrer les perspectives d'amélioration qu’elles envisageaient comme pouvant améliorer ce vécu
difficile.

En synthése de ces perspectives, elles étaient en faveur d’une progression de la relation médecin-
patient vers un modeéle plus coopératif et plus inclusif des patientes. Ce qui est ressorti était une
demande de plus d’autonomie, notamment a l'aide d’'une plus grande information du grand

public et des femmes concernées. Elles étaient également en faveur d’une consultation
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gynécologique plus respectueuse et plus attentive a la santé sexuelle des patientes et de leurs

potentielles douleurs pelviennes ou vulvodynies.

2) Forces et faiblesses de I’'étude

A) Forces de cette étude
a) Originalité et singularité de cette étude

Une des forces de cette étude est sa singularité, car bien que les vulvodynies soient assez
courantes il existe encore peu de theses sur ce sujet. Le vécu des femmes a été exploré a de
nombreuses reprises a I'étranger mais en France il n’existait, au début de cette these, pas d’étude
qualitative sur le sujet. De plus, les études sur le vécu des vulvodynies étaient souvent réalisées
a l'aide de questionnaires et une exploration a travers des entretiens semi-dirigés permet
d’accéder a d’autres points de vue et de voir émerger de nouveaux thémes de compréhension

guidés directement par I'expérience des femmes concernées.

b) Une étude qui s’inscrit dans I'actualité
Cette étude qualitative s’inscrit dans l'actualité. En effet, depuis quelques années on voit
s’élever la parole des femmes dans de nombreux domaines y compris la médecine. En ce qui
concerne les vulvodynies, on voit depuis quelques années également grandir le nombre d’études
sur le sujet ainsi que paraitre de nombreux livres a l'attention des femmes ou des professionnels

de santé sur le theme du périnée ou de la vulve (10,55).

c) Intérét scientifique et portée éthique : les perspectives d’amélioration
Lintérét scientifique de cette étude est I'exploration du vécu des femmes a I'aide d’une
étude qualitative afin d’'améliorer nos connaissances sur le sujet et de pouvoir suggérer des

perspectives d’amélioration de nos pratiques.

La portée éthique de cette étude est dans la suggestion de perspectives d’'amélioration. En effet,
I'exploration de ce vécu des douleurs vulvaires a pour but daider a faire avancer nos
connaissances sur le sujet. De plus cette étude a recu un avis favorable du comité d’éthique

national du CNGE, au préalable du recueil de données.

d) La méthode

Les femmes étaient interviewées a l'aide d’un guide d’entretien validé par plusieurs

professionnels de santé de professions différentes. Cet entretien a été congu afin d’obtenir des
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réponses qui semblaient importantes aux vues des connaissances établies sur les vulvodynies,
mais également afin de laisser une certaine liberté aux discours des participantes dans I'idée de
faire ressortir des thémes nouveaux et indépendants des préjugées ou idées recues que nous
pouvions avoir sur le sujet. Pour cela nous avons essayé de rester, autant que possible, a la
place d’observateur neutre. De plus, les entretiens étaient longs, avec en moyenne 48 minutes,

permettant une réelle discussion et un approfondissement du sujet.

B) Faiblesses de I’étude
a) Effectif de I'échantillon

Leffectif de cette étude était de neuf participantes. Ce chiffre est suffisant au regard des
méthodes de bonnes pratiques de I'IPA (54), qui n’exige pas un nombre élevé de participants
étant donné qu’on se concentre sur une expérience. Cependant ce chiffre est également assez
restrictif et ne permet en aucun cas une généralisation des résultats a toutes les femmes

présentant des vulvodynies.

b) La visioconférence

Certains des entretiens ont été réalisés en visioconférence et un par téléphone. Cette
méthode pourrait étre a l'origine d’une plus grande difficulté des participantes a se livrer et
pourrait étre a l'origine d’'une parole moins fluide, étant donné le caractére intime du sujet

d’étude.

c) Biais de sélection et de mémorisation

La plupart des femmes n’ont pas été contactées directement, c’était le plus souvent de leur
initiative de nous contacter, apres avoir vu ou recu la fiche de diffusion (Annexe 1). Cela pourrait
comporter un biais de sélection des participantes car celles qui étaient intéressées par le fait de
témoigner pouvaient avoir potentiellement une expérience plus négative des vulvodynies.
Cependant le but de cette étude étant I'exploration du vécu, ce potentiel biais n’impacte que peu
les résultats. De plus, il existait dans les témoignages une grande variété d’expériences, avec
notamment des expériences positives. S'ajoute a cela que la population d’étude est assez proche

de la population cible théorique (cf : paragraphe suivant).

Deuxiémement, il pourrait exister des biais de mémorisation. En effet, le début des vulvodynies

était pour certaines a plus de 15 a 20 ans de I'entretien. Cependant, I'approche étant qualitative

58



et le but de la recherche I'exploration du vécu, I'importance était dans le ressenti des

participantes au moment de I'entretien et non dans la véracité des potentiels souvenirs.

3) Comparaison avec la littérature

A) Les caractéristiques des participantes

Les femmes interviewées étaient assez jeunes, majoritairement entre 25 et 35 ans, et
étaient pour la plupart en couple. Différentes études ont étudié les caractéristiques des femmes
présentant des vulvodynies et il semblerait qu’elles touchent toutes les tranches d’age bien qu’il
existerait un pic de fréquence entre 20 et 29 ans (8). En effet, une étude américaine de 2017 (67),
sur les traitements des vulvodynies et leur co(t, auprés de 12 584 femmes atteintes de
vulvodynies, a retrouvé un age médian de 40.1 ans avec une majorité des femmes inclues entre

18 et 34 ans.

Dans notre étude les participantes avaient pour la plupart un niveau socio-économique élevé et
effectué des études supérieures. Ces caractéristiques sont en adéquation avec la littérature
scientifique, notamment une étude de 2012 auprés de 2 269 américaines (27). Une autre étude
récente sur 76 participantes polonaises, publiée en 2022 (9), a également retrouvé des résultats

similaires.

Dans notre étude, quasiment toutes les participantes avaient, de facon antérieure ou
concomitante aux vulvodynies, des mycoses a répétition. Une association entre la présence des
vulvodynies et la présence de Candidas Albicans est scientifiquement discutée. Une étude
récente sur 248 participantes, publiée en 2022 (14), n’a d’ailleurs pas retrouvé cette potentielle
association. Cependant une probable implication des mycoses dans le mécanisme d’initiation des
vulvodynies est en discussion, comme énoncé en introduction (15). La majorité des participantes
de notre étude avaient des mycoses a répétition avant le diagnostic des vulvodynies, ce qui
pourrait suggérer cette association entre le Candidas Albicans et l'initiation des douleurs.
Cependant, cette sur-représentation des mycoses pourrait également venir du fait qu’un des
symptomes des vulvodynies est le prurit (9) et que probablement par méconnaissance, des
soignants et des patientes, ces prurit et brllures a répétition ont pu étre identifiés a tort comme

des mycoses.
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Dans notre étude on retrouve une forte prévalence d’autres pathologies douloureuses
chroniques. Cette association est également décrite dans la littérature (7,8,26) avec un niveau de
preuve scientifique a 2 (ou grade B), selon I'ISSVD (7,26). Il y est décrit plus précisément une
association au syndrome de l'intestin irritable, retrouvée également dans cette étude, bien que

d’autres études récentes ne retrouvent pas nécessairement cette association (56).

De méme, une association a l'endométriose est encore trés discutée dans la littérature
scientifique et ne semble pas encore émerger clairement. En effet, une étude auprés de 129
participantes, réalisée entre 2016 et 2017, n’a pas retrouvé cette association (56). Cependant,
dans notre étude la majorité des femmes avait des dysménorrhées chroniques avec un diagnostic

ou une forte suspicion d’endométriose.

LU'hypertonie pelvienne présente chez la grande majorité des participantes de notre étude est
également retrouvée comme une association solide dans la littérature (56). Elle est d’ailleurs une

des cibles des rééducations pelviennes (8,30,31).

B) Un vécu difficile associé aux vulvodynies

a) Laltération globale de la qualité de vie

La description des douleurs par les participantes était en adéquation avec les études
récentes, notamment celle de Patla et al., réalisée auprés de 76 patientes, « Chronic Vulvar Pain
and Health-Related Quality of Life in Women with Vulvodynia », publiée en 2022 (9). En effet,
elles décrivaient des douleurs trés intenses, avec des descriptions variées mais la plupart du

temps a type de brilures ou élancements voire de décharges ou de prurit.

De méme, dans I'étude de Patla and al.(9) a été retrouvée une altération de la qualité de vie trés
importante : 64% des femmes définissaient a 5, sur une échelle allant de 0 a 5, I'impact des
vulvodynies sur leur vie. Les explications données par les femmes concernées étaient
principalement une limitation dans les activités quotidiennes (28%) et une altération de la
satisfaction sexuelle (28%). L'errance diagnostique était aussi mentionnée pour 17% des femmes.

Ces données font directement écho aux entretiens menés dans notre étude.

Les femmes, dans I'étude de Patla and al.(9), soulignaient pour beaucoup I'inefficacité des prises
en charge proposées, et par conséquent, I'aggravation de la pathologie. Cependant ce dernier

point n‘a été que partiellement relevé dans notre étude. En effet, les participantes de notre étude
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étaient pour la plupart assez satisfaites de la prise en charge. Cependant la majorité d’entre-elles
avaient été recrutées, dans notre étude, par des soignants pratiquant une rééducation pelvienne
spécialisée et avaient eu une prise en charge pluridisciplinaire, ce qui pourrait expliquer cette

partielle discordance.

De plus, dans notre étude, I'association entre les vulvodynies et les symptomes d’anxiété et
dépressifs trouve une correspondance directe avec la littérature scientifique (9,10,32,33,34,35).
Notamment, dans |'étude de Tribo and al., de 2020, menée aupres de 110 patientes (34,35) mais
également avec la littérature grand public avec les entretiens livrés dans le livre « Les Patientes

d’Hippocrate » publié en 2022 (10).

Comme vu en introduction, la santé sexuelle au sens de 'OMS est largement détériorée chez les
femmes présentant des vulvodynies (9,68). Cette altération de la santé sexuelle a été un des fils
conducteurs principaux des entretiens que nous avons menés. Dans la majorité des entretiens,
ressortait cette double peine correspondant a un impact sur leur santé sexuelle mais également
sur leur vie affective avec leur partenaire. Dans notre étude, les vulvodynies ne sont pas apparues
comme un obstacle direct a leur vie amoureuse. En effet, la grande majorité des participantes
était en couple et se sentait soutenue par leur conjoint, cependant elles témoignaient de
difficultés de couples traversées depuis l'apparition des douleurs vulvaires et de l'anxiété
engendrée par leur incapacité d’avoir des relations sexuelles satisfaisantes, pour elles et leur

conjoint.
b) Un co(t personnel et sociétal important

Les participantes ont majoritairement déclaré un co(t financier trés important relatif aux
vulvodynies, que ce soit en termes de prise en charge de la rééducation pelvienne spécialisée ou
de celui associé aux différents topiques utilisés (voire le budget relatif aux protections
hygiéniques et aux sous-vétements en coton). Ce co(it associé aux vulvodynies a été étudié a
plusieurs reprises aux USA et rejoint les dires des participantes (bien qu’aux USA les co(ts relatifs
a la santé soient bien supérieurs). En effet, une étude américaine de 2012 a estimé un co(t total
des vulvodynies de 31 a 75 millions d’euros par an (38). lls ont pour cela mesuré tous les co(ts
mensuels déclarés par des patientes enregistrées au National Vulvodynia Association (frais
engagés par les patientes et frais a la charge de I'employeur) ainsi que les frais engagés par les
assurances. De plus, une étude américaine de 2017, aupres de 12 584 patientes diagnostiquées

pour des vulvodynies, retrouvait des co(ts trés importants également (67). Bien qu’aucune étude
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n‘ait a ce jour estimé le colt des vulvodynies en Europe, les prévalences étant comparables, cela

nous donne un ordre de grandeur de cette problématique.

c) Un diagnostic souvent retardé

La latence entre le diagnostic et les premiers symptomes retrouvée dans notre étude est
en adéquation avec la littérature scientifique. En effet, il est souvent décrit une errance
diagnostique de plusieurs années (8,9,10). Une étude (57), bien qu’assez ancienne, rapporte des
chiffres similaires a ceux retrouvés dans notre étude : 60% des femmes de I'étude avaient vu 3

médecins ou plus avant d’obtenir un diagnostic.

La littérature améne également des pistes d’explication a cette difficulté pour obtenir un
diagnostic de vulvodynies. Tout d’abord, la méconnaissance des soignants - a laquelle se sont
confrontées les participantes dans notre étude - est un point relevé également par I'étude du
Docteur Bautrant « Provoked vulvar vestibulodynia », publiée en 2019 (8). En effet, il y est relevé

gue 45 a 65% des gynécologues déclarent ne pas avoir de connaissances sur les vestibulodynies.

La banalisation des douleurs féminines, par les femmes elles-mémes et par les médecins, trouve
également une résonnance dans la littérature scientifique. Comme discuté en introduction, il a
été montré par une étude expérimentale publiée en 2021, réalisée auprés de 200 participants,
Gender Biases in Estimation of Others’ Pain (48), que la douleur des femmes est souvent
minimisée par les soignants. Il en est de méme pour I'impact sur leur aptitude au travail
(professionnel ou domestique), dans une autre étude (49). De méme la banalisation (par les
femmes elles-mémes et les soignants) des douleurs est bien décrite par les patientes interviewées

dans le livre « Les patientes d’Hippocrate » (10).
d) Llinfluence des vulvodynies sur la maternité

Il a été décrit par les participantes de notre étude une forte préoccupation autour de la
maternité. De plus, nous avons retrouvé une surreprésentation des complications en post-
partum, que ce soit en post-partum immédiat ou plus tardivement avec des complications
douloureuses chroniques. Comme vu précédemment, sur 3 participantes ayant accouché, 2
avaient eu des complications douloureuses post-césarienne ou post-épisiotomie probablement a

type de douleurs neuropathiques.

Une étude de 2021 réalisée aupres de 158 femmes francaises, pour 'obtention du diplome de

sage-femme par Madame Hemery Pauline (60), a suggéré une association des vulvodynies a un
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surrisque de complications obstétricales a type de césariennes, épisiotomies ou déchirures de
type 3 et périnéales a type de trouble de la statique pelvienne en post-partum immédiat ou
retardé. Elle suggere que c’est en adéquation avec la physiopathologie qui retrouve un

dysfonctionnement musculaire pelvien et une certaine fragilisation périnéale.

C) Une prise en charge efficace

Dans cette étude, il est majoritairement constaté par les participantes une réelle
amélioration des symptomes, et de I'impact global des vulvodynies, grace a la rééducation
pelvienne spécialisée. Par le terme de rééducation pelvienne spécialisée est entendu dans notre
étude des prises en charge variées avec comme points communs une approche manuelle de
désensibilisation, un travail sur I’hypertonie périnéale et également une approche éducative (que
ce soit sur l'apprentissage de I'anatomie, d’automassages, ou l'utilisation de dilatateurs etc...).
Elles décrivent un sentiment de réappropriation de la zone pelvienne, et plus précisément de leur
sexe, que ce soit avec la rééducation pelvienne en cabinet ou grace a cet apprentissage d’auto-
exercices. Cette performance de la rééducation pelvienne spécialisée est totalement en
adéquation avec les dernieres études sur le sujet. En effet, dans I'étude de 2021 de Morin et al.,
« Multimodal Physical Therapy versus Topical Lidocaine for Provoked Vestibulodynia ».(31), la
rééducation pelvienne comprenait également ces différentes composantes décrites
précédemment (désensibilisation, travail sur I'hypertonie etc.), et avait de plus une composante
éducative qui comprenait également des auto-exercices. Des études ont également rapporté que
I'efficacité de la rééducation pelvienne dure dans le temps, ce qui était également le cas dans

notre étude (30).

D) La consultation gynécologique

Comme vu en introduction, la consultation gynécologique est associée a un vécu souvent
négatif (10,39,41). Dans notre étude ce vécu négatif semblait exacerbé, ce qui pourrait étre
partiellement expliqué par le fait que les vulvodynies donnent des douleurs vulvaires

d’intromission, rendant I'examen au speculum d’autant plus douloureux et inconfortable.

Les participantes de notre étude ont particulierement insisté sur leur vécu négatif voire
traumatique associé a certaines consultations gynécologiques. En effet, on retrouvait une forte

prévalence d’un ressenti humiliant voire maltraitant lors d’au moins une consultation
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gynécologique, sujet relevé spontanément par les participantes. Ces témoignages, comme vu en
introduction, font écho a toute une littérature (10,41,42,45,46) ainsi qu’au rapport du HCE de

2018 retrouvant une large prévalence des actes sexistes (45).

Ce terme d’actes sexistes est défini de facon assez générale par le HCE dans son rapport de 2018
(45) : « Les actes sexistes durant le suivi gynécologique et obstétrical sont des gestes, propos, pratiques
et comportements exercés ou omis par un ou plusieurs membres du personnel soignant sur une patiente
au cours du suivi gynécologique et obstétrical et qui s’inscrivent dans I'histoire de la médecine
gynécologique et obstétricale, traversée par la volonté de contréler le corps des femmes. lls sont le fait de
soignants - de toutes spécialités - femmes et hommes, qui n‘ont pas forcément l'intention d'étre
maltraitants. lls peuvent prendre des formes trés diverses, des plus anodines en apparence aux plus
graves ». Dans cette large définition il est compris six différents sous-types (45,58) : la non prise
en compte de la pudeur ou de la géne liée a I'examen (type 1), les « injonctions » a titre de
jugement sur la sexualité ou le physique (type 2), les « injures sexistes » (type 3), le non-respect
du consentement (que ce soit lors d’une prescription, d’une intervention ou d’'un examen) (type
4), les «actes ou refus d’actes non justifiés médicalement » (type 5) puis les « violences

sexuelles » (« harcélement, agressions... ») (type 6).

Les entretiens de notre étude ont été analysés en dehors de la connaissance de ces six différents
types d’actes sexistes décrits par le HCE. Cependant, il est intéressant de voir que les propos des
femmes interviewées décrivaient relativement précisément 5 de ces 6 sous-types (a noter
gu’aucune des participantes n’a témoigné de violences sexuelles commises par un.e soignant.e).
Cet écho avec les témoignages des participantes est un exemple de I'impact de ces actes sexistes,

ici dans le contexte de cette pathologie douloureuse chronique que sont les vulvodynies.

Face a ce constat, émergent de nombreuses initiatives du c6té des patientes, des soignants et des
institutions. Du c6té des soignants, a été créée une charte de la consultation gynécologique et
obstétrique, publiée en 2021 par le CNGOF, et co-signée par plusieurs colléges de gynécologie
médicale (70). De plus, une étude sur pres de 1400 soignants francais (en grande majorité des
sage-femmes mais aussi des gynécologues obstétriciens) a été réalisée en 2023 a la faculté de
Montpellier, pour I'obtention du dipléme de sage-femme de Madame Amélie Pons (71). Elle
interrogeait la prise de conscience des soignants sur ces violences, ainsi que comment cela avait
impacté leurs pratiques, a l'aide de questionnaires. Il a été observé que 93% des soignant.es
intérrogé.es avaient été témoin de violences gynécologiques ou obstétricales, 53% pensaient en

avoir commis et plus de 92% souhaitaient étre mieux formé.es a cette problématique. Pour la
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majorité des personnes interrogées, la médiatisation de ces violences n’avait pas impacté la
relation avec leurs patientes.

Cette médiatisation autour des actes sexistes en contexte médical a été aussi une occasion pour
les soignants de verbaliser des violences dans le cadre de leur travail. Comme en témoigne
également le mémoire de Madame Amélie Pons cité ci-dessus (71): 68% des soignant.es
interrogé.es déclaraient avoir subi des violences de patientes ou de leur conjoint.es.

De plus, le rapport du HCE a également publié que (44) « 86% des internes en médecine (95% des
femmes et 68% des hommes) déclarent avoir été exposé.es a du sexisme pendant leur études. »,
chiffres qui soulignent I'importance de la question des violences sexistes durant les études
médicales. Ce sexisme durant les études est d’ailleurs envisagé par le HCE, comme une des causes

a ces actes sexistes envers les patientes.

En ce qui concerne les patientes, de nombreuses associations se font aujourd’hui entendre,
comme en témoigne la pétition de l'association stop VOG (Violences Obstétricales et
Gynécologiques) qui a été adressée a la secrétaire générale du conseil de I'Europe en mars 2023

et avait réuni plus de 140 000 signatures (69).

Du c6té institutionnel, un projet de loi est en discussion depuis janvier 2023, dans une volonté
d’une meilleure caractérisation de ces actes sexistes (parfois appelés violences gynécologiques et

obstétricales), qui englobent a ce jour une grande hétérogénéité d’actes et paroles (58,59).

En synthese, on assiste a un bouleversement des pratiques en consultation gynécologique, voire
de I'ensemble des pratiques médicales, avec une libération des paroles des patientes mais
également des soignant.es, dont les témoignages des participantes de notre étude en sont un

des multiples reflets.

E) Les facteurs associés aux vulvodynies: un nouveau modéle de

compréhension

a) Un potentiel lien avec des événements de vie négatifs
Comme vu en introduction, les vulvodynies pourraient étre associées a des évenements
de vie négatifs. En effet, une étude de 2005 (22), suggere fortement une association avec des

antécédents de violences, notamment sexuelles, mais également un faible support émotionnel
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parental (insécurité émotionnelle). De plus, une étude de 2019 (23), a mis en évidence un
possible lien avec une hypervigilance secondaire a un évenement traumatique (plus qu’un lien
avec I'événement traumatique lui-méme). Ce serait donc plutot la facon dont cet évenement a

été traité psychiquement et physiquement que la présence ou non d’un traumatisme.

Dans cette étude les participantes déclarent majoritairement ressentir un lien entre les
vulvodynies et des évenements difficiles de leur vie, elles décrivent également souvent une

anxiété plus ou moins chronique.

b) Le stress un facteur aggravant

Le stress a été mentionné comme un facteur favorisant, voire déclenchant, des
vulvodynies dans une grande majorité des entretiens. Or, comme vu précédemment, les
vulvodynies sont de plus en plus envisagées comme une pathologie avec, a minima une
composante inflammatoire (12,13,61). Comme le précise I'étude américaine « Localized Provoked
Vulvodynia-An Ignored Vulvar Pain Syndrome » de Jorma Paavonen et David A. Eschenbach,
publiée en 2021 : « [vestibulodynia] is an inflammatory pain syndrome of the vestibular mucosa
triggered by microbial antigens in a susceptible host. » (61). Un article scientifique de 2014 (62),
a décrit les mécanismes qui pourraient associer le stress chronique a une majoration de
I'inflammation ayant pour conséquences des dysfonctions des systemes régulateurs de la douleur
et une probable activation des récepteurs a la douleur. Plusieurs articles décrivent cette étroite
relation entre stress et douleurs, notamment par le biais d’'une hypersensibilisation centrale a la
douleur (63,64). Un article de 2021 (64) décrit une altération du rapport entre les mécanismes
liés aux douleurs neuropathiques et ceux liés au stress. Il y est expliqué qu’une modification
phénotypique des ganglions neuronaux dorsaux, en contexte de stress physique et biochimique,
menerait a une hyperalgésie neuropathique. De plus, ces changements seraient plus fréquents

chez les femmes et seraient en rapport avec I'imprégnation hormonale féminine.

En effet, cela semble faire écho avec le ressenti des participantes et pourrait aussi suggérer des
pistes d’amélioration des prises en charge, que ce soit en termes d’accompagnement des

patientes ou dans une dynamique de prévention.

En synthese, notre étude est en adéquation avec un modeéle neuro-bio-psycho-social des
vulvodynies (26). Ce qui semble a ce jour étre un nouveau modele de compréhension de cette
pathologie, justifiant une prise en charge globale qui, comme retrouvé dans notre étude, s’avére

bénéfique pour les femmes concernées.

66



4) Perspectives et ouvertures

Les vulvodynies bénéficient d’une visibilité grandissante, aussi bien dans le paysage
médiatique que médical. Toutes les participantes ont évoqué la médiatisation des vulvodynies
comme une perspective d’'amélioration importante a leurs yeux. En effet, outre la formation des
soignants, qui était pour elles le socle d’'une meilleure prise en charge et donc d’'un vécu moins

difficile, la sensibilisation du grand public semble une piste prometteuse.

Alors que peu a peu, I'anatomie du sexe féminin entre dans nos manuels scolaires, (premiere
image de clitoris complet éditée dans un livre scolaire a la rentrée 2017 (65)), il pourrait étre
intéressant d’apporter des informations sur les potentielles douleurs vulvaires lors des séances
d’éducations sexuelles (actuellement obligatoires a titre de 3 séances par an (66)). Cela pourrait
faire sens en regard de la prévalence élevée des vulvodynies, de la prévention possible pour les

formes secondaires et du jeune age des patientes touchées.

De plus, dans le but d'améliorer le dépistage, était ressorti des entretiens I'importance d’'un
message en salle d’attente sur un poster ou des prospectus. De fagon assez surprenante,
quasiment toutes les participantes en avaient parlé spontanément comme un vrai vecteur de
libération des paroles. Ce que suggére cette proposition est le fait de garder une certaine
liberté, la liberté d’en parler ou non et la possibilité de rechercher par elle-méme des
informations si elles le souhaitent. Le fait de poser systématiguement la question de la présence
de douleurs ou de leurs potentielles difficultés dans leur sexualité était aussi vu comme tres
favorable, bien que cela ne fasse pas I'unanimité. De méme, impliquer les femmes dans
I'examen clinique semble une perspective d’amélioration, voire d’empowerment, comme I'a

suggéré le docteur Giroud dans sa these soutenue en 2023 (41).

Ce qui transparait au travers de toutes ces suggestions semble étre une demande
d’autonomisation et d’'un modele de consultation plus coopératif. Les femmes souhaitent étre
plus et mieux informées sur leurs problématiques médicales et souhaitent étre plus impliquées
dans leur prise en charge. Cette demande est en adéquation avec les évolutions sociétales

actuelles en faveur d’'un empowerment des femmes dans tous les domaines.

Ce partenariat médecin-patiente impligue une communication satisfaisante pour les deux
parties, batie sur une relation de confiance ol la patiente est au centre du soin et actrice de sa

prise charge.
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Cette notion d’autonomie des patientes fait directement écho a cette notion de réappropriation
du corps qui a imprégné les entretiens. En effet, les femmes interviewées avaient I'impression
de méconnaitre leur anatomie, et spécifiquement leur sexe, avec une notion de tabou voire de
honte associée. La prise en charge des vulvodynies avait été pour la plupart un moyen de
réappropriation de ce corps et d’apprendre a se connaitre voire s’accepter. Des participantes ont
également évoqué I'importance d’'une éducation des filles et des femmes a leur corps et d’'une
levée des tabous entourant le sexe féminin, avec comme perspective cette autonomie et cette

liberté.
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ANNEXE 1

Vous avez ou avez eu des vulvodynies
(douleurs vulvaires chroniques)?

Aidez-nous a faire évoluer nos pratiques en médecine de ville en
participant a une thése de médecine générale.

Les vulvodynies (douleurs vulvaires durant plus de 3 mois) touchent 8 a 16% des
femmes dans leur vie et sont donc une problématique trés courante. Néanmoins elles sont
encore peu connues des patientes et des médecins. Par conséquent, elles sont encore mal
dépistées et peu traitées en médecine de ville. De plus, les études actuelles sur le sujet sont
unanimes sur le fait que les vulvodynies ont un impact majeur sur la vie des femmes
concernées.

L’objectif de cette étude est de mieux connaitre le vécu des femmes présentant ces douleurs
afin d’aider a améliorer nos pratiques en médecine de ville. Notamment de mieux prévenir,
dépister et accompagner les patientes souffrant de cette pathologie.

Nous pensons gque les femmes concernées par les vulvodynies sont les plus a méme, de
par leur vécu et leur expérience, de nous aider a nous remettre en question et a faire
évoluer les pratiques.

L’étude est réalisée sous forme de discussion a deux lors d’un entretien (présentiel, par
téléphone ou en visio).

ou par téléphone au

Si vous étes intéressée vous ﬁouvez me contacter a [ GG

Léa Saorin
Interne en 3éme année de médecine générale (derniere année d’internat).
Faculté de Montpellier-Nimes
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Pour plus d’informations sur I’étude :

L’équipe de recherche :
e Investigatrice principale : Léa Saorin, interne en médecine générale de I'Université de
Montpellier-Nimes,

o Directrice de these et référente méthodologique : Dr Manon Marmouset de la Taille,
gynécologue médicale a I'Hopital Pierre-Rouques Les Bluets a Paris.

Comment se déroule I’étude :

Si vous décidez de participer a cette étude, nous réaliserons un entretien en présentiel ou en
visio, pseudo-anonyme et confidentiel, ou je vous poserai des questions sur votre vécu et votre
parcours en rapport avec les vulvodynies, mais également sur ce qui pourrait étre amélioré
dans le parcours des femmes présentant des douleurs vulvaires.

Cet entretien a pour vocation d’étre une discussion ouverte. Il se fera selon vos disponibilités,
dans le lieu que vous souhaitez (s’il est en présentiel) et pourra durer en moyenne entre 20
minutes et 1heure. Vous pouvez mettre fin a I'entretien quand vous le souhaitez. Il sera
enregistré vocalement (et anonymement) avec votre accord.

Vous pouvez vous retirer de I’étude a n’importe quel moment sans avoir a vous justifier.

Vous avez un droit d’acces, de rectification, d’opposition et de limitation de
traitement de toutes les données vous concernant.

Une notice d’informations sur la protection de vos données personnelles et sur le détail de vos
droits vous sera remise.

Je suis disponible pour toute question ou information complémentaire,

Léa Saorin
Interne en médecine générale
Faculté Montpellier - Nimes
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ANNEXE 2

Information relative a la protection des données a
caractere personnel

Intitulé de la structure : Université de Montpellier représentée par son Président.

Vous étes invitée a participer a une étude menée par Mme SAORIN Léa dans le cadre
de sa thése de Médecine Générale qui sera soutenue a la faculté de médecine de
Montpellier - Nimes.

Cette note d’information résume les modalités prévues par le code de la santé publique
et l'article 6 du RGPD (réglement général sur la protection des données) concernant la
licéité du traitement des données personnelles, pour s’assurer de votre non-opposition a
participer a cette étude le jour de I'entretien. La base lIégale de ce traitement est I'exécution
d’'une mission d’intérét public (recherche scientifique).

Je vous prie de bien vouloir prendre connaissance de 'ensemble des informations
figurant ci-dessous :

Procédure de I’étude :

Vous serez interrogée lors d’un entretien individuel avec I'investigatrice du projet de
recherche, Léa SAORIN.
Cette étude vise a explorer le vécu des femmes présentant des vulvodynies en France.

Cette étude a fait I'objet de formalités déclaratives réglementaires pour la protection des
données personnelles auprés du délégué a la protection des données a caractére
personnel de I'Université de Montpellier ainsi que d’'une soumission au comité national
d’éthique du Collége National des Généralistes Enseignants.

Destinataire des données collectées :

Directrice de thése : Dr Manon MARMOUSET DE LA TAILLE, Gynécologue
médicale, a Paris

Investigatrice et responsable du traitement des données : Mme SAORIN Léa,
interne en médecine générale.

Risques potentiels de I'étude :

Vous pouvez mettre fin a I'entretien a tout moment. Aucun geste technique ou test
thérapeutique ne sera réalisé.

Bénéfices potentiels de I’étude :

Cette étude permettra d’'améliorer nos connaissances sur le vécu des femmes présentant
des vulvodynies afin de faire évoluer nos pratiqgues en médecine de ville et de trouver des
pistes d’amélioration de nos prises en charge.
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Participation volontaire :

Votre participation a cette étude est entierement volontaire. Il n’y a aucun caractére
obligatoire. Vous avez le droit de retirer votre consentement a tout moment sans encourir
aucune responsabilité ni aucun préjudice de ce fait.

Droits des participants :

Vous avez un droit d’accés, de rectification, un droit a I'effacement et a la limitation du
traitement, ainsi qu'a la portabilité des données vous concernant, a tout moment sur
simple demande auprés de linvestigateur de I'étude. Vous avez également le droit de
faire une réclamation auprés de la Commission Nationale de I'Informatique et des
Libertés, autorité de contréle en charge du respect des obligations en matiére de données
a caractére personnel.

Durée de conservation :

Les données a caractére personnel recueillies ici seront conservées jusqu’a deux ans
aprées la soutenance de la thése puis seront définitivement supprimées par la suite.

Confidentialité et utilisation des données médicales ou personnelles :

Dans le cadre de I'étude a laquelle Mme SAORIN Léa vous propose de participer, vos
données personnelles feront I'objet d’'un traitement, afin de pouvoir les inclure dans
I'analyse des résultats de la recherche. Ce traitement est nécessaire a I'exécution d’'une
mission de service public, a savoir la mise en ceuvre d’un projet de recherche.

Il s’agit des données concernant votre nom (pour la prise de contact, avec anonymisation
dés I'entretien), votre tranche d’age, votre catégorie socio-professionnelle, votre parité,
votre département d’habitation ainsi que des questions ouvertes a laquelle vous pouvez
choisir de répondre ou non, sur votre vécu des vulvodynies, votre histoire médicale, votre
avis sur des pistes d’amélioration de la prise en charge, votre avis sur la place du médecin
traitant. Ces données seront pseudonymisées et leur identification codée.

Coordonnées des personnes a contacter pour obtenir des renseighements
complémentaires ou pour exercer vos droits :

Vous pouvez faire appel a :

- Madame SAORIN Léa : [N
- Dr MARMOUSET DE LA TAILLE Manon

- Le Délégué a la protection des données de I'Université de Montpellier :

dpo@umontpellier.fr

Par ailleurs, vous pouvez le cas échéant introduire une réclamation auprés de la
Commission nationale de I'informatique et des Libertés (www.cnil.fr).
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ANNEXE 3
Guide des entretiens

Profil :
- Tranche d’age : 18-25 ans 25-35 ans 35- 45 ans 45-55 ans

- Catégorie professionnelle

- Situation maritale : mariée ou pacsée, en couple, célibataire
- Parité (nombre d’enfants)

- Département

1) Depuis quand avez-vous des douleurs vulvaires ?

2) Avant d’€étre prise en charge ou d’aveir un traitement, quel était votre vécu de ces douleurs
et quel était leur impact sur votre vie ?
Relances possibles :

- Comment évalueriez-vous votre qualité de vie globale ?

- Impact dans le couple / vie sexuelle

- Lien anxiété, dépression, possible consommation de toxiques

- Avez-vous utilisé des traitements par vous-méme ?

3) Comment s’est déroulé votre parcours avant d’avoir le diagnostic de
vulvodynies?
Relances possibles :
- Quel a été le délai entre I’apparition des symptomes et le diagnostic de vulvodynies ?

- Combien de temps apres 1’apparition des douleurs en avez-vous parlé a un professionnel
de santé ?

- Quels sont les freins que vous avez-pu ressentir a en parler ?
- A quel professionnel de santé en avez-vous parlé ?

- Avez-vous eu d’autres diagnostics ou raisons a ces douleurs évoqués par un professionnel
de santé ?

- Comment avez-vous Vécu ce parcours ?

4) Quelle prise en charge ou traitement avez-vous recu a la suite du diagnostic de
vulvodynies ?
Relances possibles :

- Qu’est-ce qui vous a le plus aidé dans votre prise en charge ?

- Est-ce que ¢a a permis d’améliorer I’impact des vulvodynies sur votre vie ?

5) Vous sentez-vous, aujourd’hui, écoutée et entendue ?

Relances possibles :
- Vous sentez-vous soutenue par votre famille ou votre conjoint.e ?
- Vous sentez-vous soutenue par les professionnels de santé ?
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6) Selon vous, comment pourrait-on améliorer notre accompagnement des femmes présentant des
douleurs vulvaires ?
Relances possibles :

- Comment pourrait-on aider les femmes a en parler plus facilement ?

- Comment pourrait-on améliorer la prise en charge ?

- Selon vous, comment la formation des professionnels de santé pourrait étre
améliorée ?

7) Selon vous, quelle place pourrait avoir le médecin généraliste aupreés des femmes présentant des
vulvodynies ?

8) C’est actuellement en discussion du point de vue de la science, cependant et selon vous, est-ce
que les vulvodynies pourraient étre liées ou secondaires a des événements de vie ?
Relances possibles :
- Pensez-vous qu’elles pourraient étre en lien avec un stress intense ou un traumatisme ?
Un stress chronique ?
- A posteriori, est-ce que vous pouvez mettre en lien un événement de votre vie avec le
début des vulvodynies (sans nécessité de préciser le ou lesquels) ?
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ANNEXE 4

Comité Ethique du CNGE
T
.

|

COLLERE

ALADEMWMOLE

A Paris, le 19/07/23,

Objet : Avis du Comité Ethique du CNGE concernant I'étude Exploration du vécu des femmes
présentant des vulvodynies en France

Le CE émet un avis favorable, sous réserve que 1’équipe de recherche se soit interrogée sur de
possibles dévoilements de violences subies lors de I’entretien et envisage une procédure de
remédiation (proposition d’orientation vers un professionnel).

Le CE conseille au chercheur de remplacer I’adresse personnelle par une adresse institutionnelle
dans la lettre d’information.

Pour le Comité Ethique du CNGE
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SERMENT

> En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et
devant Ceffigie d’Hippocrate, je promets et je jure, au nom de ['Etre
supréme, d étre fidele aux lois de ["honneur et de la probité dans [exercice
de la médecine.

> Je donnerai mes soins gratuits a ['indigent et n’exigerai jamais un salaire
au-dessus de mon travail.

» Admise dans intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s’y
passe, ma langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état ne
servira pas a corrompre les meeurs, ni d favoriser le crime.

» Respectueuse et reconnaissante envers mes Maitres, je rendrai d leurs
enfants [instruction que j'ai recue de leurs peres.

> Que les hommes m accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses.
Que je sois couverte d opprobre et méprisée de mes confréres si j'y
mangue.
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RESUME

Vulvodynies, le point de vue des femmes : vécu et
perspectives d’amélioration

Introduction : Les vulvodynies touchent 8 a 16% des femmes, c’est une pathologie neuro-bio-
psycho-sociale complexe, souvent méconnue des patientes et des soignants, source d'une
errance diagnostique longue et souvent de prises en charge non optimales. Elles sont
responsables d’une altération de la qualité vie importante, due a un impact sur la santé sexuelle
et la santé globale au sens de 'OMS. L'exploration du vécu des femmes concernées permettrait
d’améliorer nos connaissances et de suggérer des perspectives d'amélioration des diagnostics et
des prises en charge.

Objectif : explorer le vécu des femmes ayant des vulvodynies, avec pour objectif secondaire de
suggérer des perspectives d’amélioration des diagnostics et des prises en charge.

Méthode : étude qualitative sur 9 entretiens, analyse par méthode d’analyse
phénoménologique interprétative.

Résultats : on a constaté un vécu difficile des femmes atteintes de vulvodynies avec un impact
sur tous les pans de leur vie. Ce qui a été relevé comme participant a ce vécu négatif est un
retard diagnostique et des consultations gynécologiques souvent vécues comme peu
qualitatives. Les perspectives d'amélioration semblent se situer sur le plan diagnostique par une
amélioration de la formation du corps médical et une meilleure information du grand public.
Une prise en charge pluridisciplinaire axée sur la rééducation pelvienne spécialisée a été relevée
comme efficace. Une coopération médecin-patiente mettant la patiente au cceur du soin et
active dans sa prise en charge pourrait permettre également d’améliorer ce vécu négatif associé
aux vulvodynies.

Conclusion : les vulvodynies impactent trés négativement la vie des femmes, cependant une
prise en charge multidisciplinaire parait associée a une amélioration de la qualité de vie,
notamment a travers la réappropriation de leur corps. Une meilleure connaissance des
vulvodynies, une prise en charge globale et une amélioration de la qualité de la relation de soin
pourraient améliorer ce vécu difficile.

English keywords :

Vulvodynie, vestibulodynie provoquée, vestibulite, dyspareunie, douleur vulvaire,
rééducation pelvienne, examen gynécologique, consultation gynécologique,
partenariat médecin — patient, vécu expérientiel
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ABSTRACT

Vulvodynia, women’s point of view: experiences and
prospects for improvement

Introduction: Vulvodynia affects 8 to 16% of women, it is a complex neuro-bio-psycho-social
pathology, often unknown to patients and caregivers as well as a source of long diagnostic
uncertainty and often non-optimal treatment. It is responsible for a significant impairment of
quality of life, due to an impact on sexual health and global health in the meaning allocated by
the WHO. Exploring the overall experience of women affected by vulvodynia could improve our
knowledge of this pathology, as well as developing potential prospects for diagnosis and
treatment improvement.

Objective: finding-out about women’s experiences with vulvodynia, with the secondary
objective of suggesting perspectives for improving diagnoses and treatment.

Method: qualitative study of 9 interviews, analysis is done by interpretive phenomenological
analysis method.

Results: we have noticed difficult experiences for women suffering from vulvodynia with an
impact on all aspects of their lives. What has been noted as contributing to this negative
experience is a delayed diagnosis as well as an often negatively experienced gynecological
consultation. The prospects for improvement seem to be in link with the diagnosis, through
perfecting the academic knowledge for the medical profession on this topic, and through
information to the general public. Multidisciplinary treatment focused on specialized pelvic
rehabilitation was observed as very effective. A closer cooperation between the patient and the
doctor, meaning giving patients a more active part in their medical care could allow an
improvement in the overall experience of vulvodynia.

Conclusion: vulvodynia has a very negative impact on women's lives. However,
multidisciplinary care seems to be associated with a clear improvement in the quality of life,
particularly through the process of body reappropriation. Better knowledge of vulvodynia, a
comprehensive approach to care, as well as an improvement in the doctor-patient relationship
could improve this difficult experience.

Englis keywords:

Vulvodynia, provoked vestibulodynia, vestibulitis, dyspareunia, vulvar pain, pelvic rehabilitation,
gynecological examination, gynecological consultation, doctor-patient partnership, experiential
experience
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