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INTRODUCTION

L’'endométriose est une maladie chronique et fréquente. Selon I'Institut de Veille Sanitaire
en mai 2017, elle affecterait jusqu’a 10 % environ des femmes en age de procréer et elle serait
retrouvée chez pres de 40 % des femmes qui souffrent de douleurs chroniques pelviennes, en
particulier au moment des régles. Les articles cités les plus anciens évoquant cette prévalence
datent du début des années 1990 (1,2).

Cette maladie a été longtemps méconnue et sous diagnostiquée. L'explication de cette
méconnaissance pourrait en partie étre liée au fait qu’elle n’est pas toujours pathologique ou que
toutes les femmes symptomatiques ne consultent pas, entre autres par banalisation de leurs
symptémes qui peuvent étre difficiles a décrire, incompris ou vécus comme tabous (3).

L'endométriose semble d’origine multifactorielle. Sa physiopathologie, en train d’étre
éclaircie, demeure toujours mal connue. Elle est définie par la présence ectopique de tissu
endométrial hors de la cavité utérine et de maniére plus fréquente au niveau pelvien (péritonéal,
ovarien, vésical, rectal ainsi que sur les ligaments utéro-sacrés et le ligament large) (4).

C'est une maladie inflammatoire bénigne, mais elle peut avoir des conséquences
invalidantes avec une franche altération de la qualité de vie. Les douleurs pelviennes chroniques
associées a des dysménorrhées intenses et des dyspareunies profondes ont souvent un important
retentissement fonctionnel, a l'origine de troubles de la fertilité et d’absentéisme fréquent au
travail, mais également au collége et au lycée pour les patientes plus jeunes (5).

Depuis quelques années, on voit émerger de nouveaux réseaux, notamment des
associations de patientes « EndoFrance » (6), « Endomind » ou « Info-Endométriose », a I'origine
de la premiere campagne de sensibilisation a I’endométriose en France en mars 2016 (7). Elles ont
pour vocation de faire connaitre cette maladie au grand public au travers de réunions ou
conférences gratuites et ouvertes a tous, d’informations diffusées sur internet. Elles s’"emploient a
favoriser le dialogue entre les patientes et les professionnels de santé et a promouvoir la
formation des médecins mais également la recherche sur cette maladie.

Devant cette prise de conscience de la prévalence de I'endométriose, la médiatisation
actuellement trés importante de cette maladie et I'évolution de la pratique clinique, la Haute
Autorité de Santé (HAS) et le Collége National des Gynécologues et Obstétriciens Francais (CNGOF)
ont décidé d’actualiser les recommandations du CNGOF de 2006 (Prise en charge de
I’endométriose) (8) afin de proposer des recommandations récentes a la communauté soignante
(ville, hopital) pour permettre une information et une prise en charge optimale des patientes en
France.

Une these qualitative réalisée en 2016 menée dans le but de connaitre le ressenti des

patientes concernant le vécu de leur maladie et d’explorer les déterminants du retard diagnostique
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(9) a mis en avant le fait que les femmes ont tendance a normaliser leurs douleurs de regles. Elles
disent avoir honte de parler de leurs menstruations ainsi que de leur sexualité. Ceci engendrerait
une certaine dissimulation de leurs symptémes. Les femmes de I’étude ne se sentaient pas écoutées
par les médecins lorsqu’elles se plaignaient de douleurs et notamment en soins primaires.

Le suivi gynécologique des patientes va étre de plus en plus souvent réalisé par les médecins
généralistes et les sages-femmes du fait des difficultés démographiques actuelles, particulierement
vis a vis des spécialités gynécologiques et obstétricales (10). Les médecins généralistes ne semblent
pas suffisamment sensibilisés a la problématique du diagnostic et de la prise en charge de
I’endométriose, contribuant probablement au retard diagnostique caractéristique de cette
pathologie chronique (11).

L'objectif de notre étude était de réaliser un travail complémentaire aux recherches
réalisées en 2016 sur les déterminants du retard diagnostique de I'endométriose selon le point de
vue des femmes atteintes, en interrogeant cette fois-ci les médecins généralistes sur leurs
perceptions et représentations de I'endométriose. Notre but étant de chercher a explorer les
facteurs, inhérents aux soignants, qui participeraient a ce retard diagnostique et de les comparer a

ceux formulés par les patientes atteintes dans I'étude précédente.

MATERIEL ET METHODE

. CHOIX DE LA METHODE

A. Llarecherche qualitative

La recherche « basée sur les données probantes » ne donne pas toujours des réponses
adéquates aux questions de recherche. Elle prend peu en compte I'apport de I'intervenant, de ses
besoins ou de ses préférences. Elle permet de révéler des thémes dont l'importance était
inattendue et qui seraient peut-étre restés dans I'ombre si les chercheurs s'étaient limités a une
liste de questions préétablies ou a des méthodes de collecte de données prédéterminées (12,13)

Le choix de la méthode qualitative était donc ici plus adapté, permettant un abord plus
élargi de la compréhension de la santé et des déterminants des soins. Elle explore les émotions, les
sentiments de la population interrogée, ainsi que leurs comportements et leurs expériences
personnelles (14).

La méthode quantitative a déja été utilisée a de multiples reprises a propos de

I’endométriose (15-17).
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B. Les entretiens individuels

Le point de vue des médecins généralistes sur les déterminants du retard diagnostique de
I’endométriose a été exploré par entretiens individuels semi-dirigés, rythmés par des questions
ouvertes.

Du fait des themes intimes et personnels abordés, les entretiens ont été conduits en face-
a-face pour mettre en confiance les participants. L'objectif était d’identifier les points de vue, les
croyances, les attitudes, I’expérience des praticiens.

Ces entretiens étaient également la suite logique de la premiére étude réalisée a partir

d’entretiens individuels de femmes atteintes d’endométriose.

Il. CONSENTEMENT

Nous avons recueilli le consentement signé de chaque participant (cf. annexe 1) et nous
avons répondu au talon sociologique de données personnelles. Au préalable nous avons expliqué
notre travail de recherche, son déroulement et répondu aux questions éventuelles que cela a pu

susciter.

Il. ELABORATION ET MODIFICATION DU GUIDE D’ENTRETIEN

L'ébauche du guide d’entretien fut efficacement réalisée lors de rendez-vous entre
chercheurs. Nous avons également participé aux ateliers méthodologiques du Département
Universitaire de Médecine Générale DUMG de Toulouse.

Les thémes a aborder lors des entretiens ont été définis a I'aide de la thése précédente sur
“les déterminants du retard diagnostique de I'endométriose du point de vue des femmes”(9), et a
I’aide de recherches bibliographiques et de discussions autour de la question de recherche.

Le guide d’instruction était constitué de trois questions ouvertes cherchant a explorer les
connaissances générales des médecins généralistes sur I'endométriose et son actualité, mais
surtout leur vécu et expérience en tant que praticiens, leur ressenti sur la prise en charge et la
gestion de cette maladie, leur opinion et vision en tant que médecins.

Ce guide d’entretien contenait également des questions de relance afin d’établir un recueil de
données plus complet.

A l'issue de cing entretiens, nous avons critiqué notre guide d’entretien a I'aide de notre
directrice de thése et modifié quelques questions de relance afin d’améliorer la pertinence de nos
entretiens (cf. annexe 2). Pour les entretiens qui ont suivi nous avons utilisé le guide d’entretien

révisé.
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IV. POPULATION

A. Echantillonnage

Le but était d’obtenir un échantillonnage dit « en recherche de variation maximale ». La
plus grande diversité des perceptions, des opinions, et des comportements était recherchée, cette
diversité étant la source de la richesse des données.

Pour obtenir un échantillon le plus représentatif possible de I'ensemble des médecins
généralistes, nous avons sélectionné une population la plus hétérogene possible. Les deux genres
devaient étre représentés : hommes et femmes. Les médecins exergaient en milieu rural, semi rural
ou urbain.

Les informations concernant I'dge des médecins, le statut (remplagant ou installé), le mode
de consultations, le contact avec le milieu universitaire, la pratique de la gynécologie et les
modalités de pratique, ainsi que la présence et la proportion de femmes atteintes d’endométriose
dans leur patientele étaient récoltées par le biais d’un questionnaire distribué a chaque médecin

avant de commencer les entretiens (cf. annexe 3).

B. Mode de recrutement

Les médecins recrutés étaient d’anciens maitres de stages, des médecins rencontrés par le
biais de remplacement, de confréres ou des médecins contactés via le DUMG de Toulouse.

La zone géographique de recrutement était basée en Occitanie pour 15 des médecins et
sur I'fle de La Réunion pour 2 autres.

Contactés par courriel ou par téléphone, les médecins étaient ensuite informés du sujet
général a savoir la santé de la femme, des modalités de la méthode qualitative, du mode de recueil
de données et de la confidentialité des propos.

Aucun des médecins contactés ne nous a refusé d’entrevue, mais nous avons eu plusieurs

non réponses.

V. RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE

Grace aux bibliothéques de I'Université Paul Sabatier, nous avons eu accés aux bases de
données telles que EM Premium, PubMed, CISMeF pour les principales. Nous avons également
utilisé les sites des associations EndoFrance et ENDOmind.

Les principaux mots-clefs que nous avons utilisés sont : “endométriose/endometriosis”,

n u

“retard diagnostique/delayed diagnosis”, “médecine générale/primary care”.
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Nous avons également utilisé les supports papiers (18) notamment concernant la méthode

qualitative.

VI. REFLEXIVITE

La réflexivité est une démarche méthodologique consistant a appliquer les outils de
I'analyse a son propre travail ou a sa propre réflexion et donc d'intégrer sa personne dans son sujet
d'étude. Elle consiste en une prise de conscience et un examen approfondi de sa propre démarche
scientifique (19).

Afin de rester fideles au vécu et perceptions des médecins généralistes qui se sont confiés
a nous, nous avons opéré un travail de réflexivité tout au long de notre ouvrage, notamment lors
des entretiens individuels et de I'analyse. Cette méthode a eu pour but d’éviter au maximum le

biais de vécu.

VIl. RECUEIL DES DONNEES

Tous les entretiens ont été enregistrés a I’aide de dictaphones. L’'anonymat et I'accord pour
I’enregistrement des données étaient confirmés avant chaque entretien. Lors du contact avec le
médecin, le theme de la thése était dévoilé : « Les causes du retard diagnostic de 'endométriose ».
La réalisation de I'étude précédente concernant le point de vue des femmes était évoquée et les
modalités de déroulement de I’entretien répétées.

Un rendez-vous était ensuite fixé selon les disponibilités des médecins dans un lieu choisi
par ces derniers. Le lieu devait étre assez calme pour permettre I'enregistrement des données et la
détente des médecins.

Al'issue du troisiéme entretien, nous avons modifié I'approche des participants en mettant
en valeur le recueil de leur vécu, leurs opinions personnelles et non pas leurs connaissances

scientifiques.

VIl. CONTEXTE D'ENONCIATION ET RETRANSCRIPTION

Chaque entretien a été retranscrit dans son intégralité, en y associant la durée de
I’entretien, le lieu, le contexte, I'ambiance du déroulement et son ressenti général (cf. annexe 3).

La retranscription était réalisée dans les jours qui suivaient par la chercheuse ayant réalisé
I’entretien et de maniere fidele en précisant les intonations, interjections et comportements non

verbaux des participants.
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Nous avons mis en place une codification composée de chiffres ou de lettres selon la
chercheuse ayant effectué I’entretien pour les anonymiser.

Nous avons relu a deux tous les entretiens réalisés pour s'imprégner des résultats recueillis.

IX. ANALYSE TRANSVERSALE

Nous avons réalisé une analyse thématique permettant une approche inductive des

données brutes.

Nous avons relu les textes puis analysé chaque entretien en découpant les verbatims en
unités de sens. Puis chaque unité de sens a été traduite en code, chaque code traduit en sous-
catégorie et réorganisé afin de faire émerger des sous themes puis les themes principaux. Ce codage

a été fait a 'aide d’un tableur Excel.

Nous avons réalisé une triangulation des données afin de réduire les biais et d’améliorer la
fiabilité de I'étude. Le codage a été effectué séparément par chaque chercheuse, puis relu par les
deux. Une discussion entre nous était entreprise lors d’'un désaccord sur I'un des themes en

donnant le plus de poids a la chercheuse ayant réalisé I'entretien.

RESULTATS

I. POPULATION ETUDIEE :

Nous avons interrogé 17 médecins entre ao(it 2018 et mars 2019. Ils avaient entre 31 et

65 ans. L’échantillon était constitué de 8 femmes et 9 hommes.

Les entretiens ont été réalisés en région Occitanie pour 15 d’entre eux : Haute Garonne,
Hautes Pyrénées, Ariége et sur I'lle de la Réunion pour deux d’entre eux. Dans I’échantillon choisi,

tous les milieux d’exercice sont représentés : rural, semi rural et urbain.

La majorité des entretiens, soit 12 entretiens, ont été réalisés sur le lieu de travail des
médecins. Pour les autres, 1 entretien a été réalisé au domicile d'une investigatrice, 1 dans un café,

1 a I’hopital et 2 dans les locaux du DUMG de Toulouse.

Nous avons contacté les médecins recrutés par email et par téléphone. Les entretiens ont

duré entre 14 minutes et 1 heure 30 minutes, avec une durée moyenne de 36 minutes.
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Nous avons recruté des médecins généralistes afin de représenter les différents modes
d’exercice : MSP, seul en cabinet, en association. Un seul des médecins interrogés n’était pas

installé et faisait des remplacements.

Concernant leur pratique, 8 d’entre eux pratiquaient de la gynécologie régulierement, 7 en

faisaient peu fréquemment et 2 ne pratiquaient pas du tout la gynécologie.

Sur tous les médecins recrutés, 4 n’étaient pas en contact avec l'université, les autres
I’étaient, et certains d’entre eux accueillaient des internes de médecine générale (niveau 1,

SASPAS).

Un seul des médecins interrogés disaient ne pas avoir de patientes atteintes

d’endométriose dans sa patientéle.

La saturation des données a été obtenue lorsqu’aucune nouvelle catégorie pour notre
question de recherche n’était apportée par les derniers entretiens. Elle a été obtenue vers le

quatorziéme entretien et a été confirmée par les 3 qui ont suivi.

Aprés analyse de tous les entretiens, nous avons pu identifier 4 grands axes dans nos
résultats : les perceptions et expériences de I'endométriose selon les médecins généralistes, les
représentations du point de vue des médecins généralistes du délai diagnostique, les solutions
proposées concernant le délai diagnostique et le questionnement éthique des médecins

généralistes concernant le diagnostic de la maladie

Les verbatims enrichissent les résultats obtenus. Les entretiens 1 a 9 sont annotés par E1 a

E9, et les entretiens A a H par EA a EH.

Il.  REPRESENTATIONS, PERCEPTIONS ET EXPERIENCES DES MEDECINS

GENERALISTES EN LIEN AVEC L'ENDOMETRIOSE

L'endométriose était définie par les médecins généralistes interrogés comme une maladie
gynécologique, bénigne car non maligne, invalidante et relativement fréquente. lls connaissaient la
définition anatomopathologique de la maladie et tous les principaux symptomes ont été cités dont
les dysménorrhées, les dyspareunies, les douleurs cycliques ainsi que les troubles digestifs et

urinaires.
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A. Comment les médecins généralistes pergoivent-ils I'endométriose ?
1. Une maladie chronique et complexe

Pour les médecins généralistes interrogés, I'’endométriose était décrite comme une maladie

chronique, complexe, invalidante et pouvant avoir de nombreuses conséquences.

Mais aussi déconcertante pour certains, et nécessitant une prise en charge globale et

pluridisciplinaire pour d’autres, une maladie

2. Une maladie qui fait peur
Plusieurs médecins ont rapporté une crainte vis a vis de I'endométriose :

- Peurderater le diagnostic, de I'échec

et de recevoir des reproches de patientes ;
- Du diagnostic en lui-méme. Il a été rapporté un sentiment de responsabilité de la part de
médecins qui trouvaient pesant d’annoncer des mauvaises nouvelles
’
- Liée a la méconnaissance de la maladie
;

- De ne pas savoir répondre aux questions des patientes concernant I'endométriose.

3. Une maladie qui altére la qualité de vie des femmes

Les médecins interrogés ont, a plusieurs reprises, insisté sur I’altération de la qualité de vie

des femmes souffrant d’endométriose

Entratnant un mal-étre

et des souffrances. La maladie était considérée comme épuisante et usante pour les femmes.

Selon les généralistes, I’endométriose endommageait la vie des femmes a de nombreux

niveaux :

- Socioprofessionnel en provoquant un absentéisme important dans le milieu scolaire ou

dans le milieu professionnel et pouvant retentir sur I'efficacité au travail ;
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- Psychologique avec lI'impact de la douleur chronique pouvant entrainer un syndrome
anxiodépressif ;
- Social, sur leur vie de famille, de couple et la sexualité qui s’est adaptée en fonction des

douleurs mais qui parfois ne convenait pas

- Personnel, I'estime de soi et la féminité

4. Une maladie pouvant provoquer une infertilité

L'infertilité a été citée dans les principales complications secondaires a I'endométriose par
les praticiens. Plusieurs d’entre eux ont expliqué qu’un contexte d’infertilité permettait d’évoquer

le diagnostic plus facilement

Méme si les généralistes ont bien insisté sur le fait que I'endométriose n’était pas

synonyme d’infertilité et que des grossesses étaient possibles

5. Une maladie dans laquelle se mélent organique et psychologique

Des médecins généralistes interviewés ont souligné l'intrication des aspects physiques,

organiques et psychiques dans I'endométriose.

Et en utilisant parfois le terme de psychosomatique

On notait quand méme que la plupart des généralistes considéraient I'endométriose
comme une pathologie classique et qu’ils n’étaient pas plus concernés par cette pathologie que par

une autre.

6. Des médecins généralistes sensibilisés

N

Des médecins nous ont souligné étre plus sensibilisés a cette pathologie grace a leur

histoire personnelle : amie ou épouse atteintes notamment
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. Mais aussi par leur implication dans la formation des internes ou leurs liens avec I'université.

Une généraliste atteinte d’endométriose a souligné la difficulté de ce double statut
médecin/patiente mais aussi ses avantages dans la compréhension de la maladie, la prise en charge

et I'information des patientes.

B. Comment les médecins généralistes pergoivent-ils les patientes ?
1. Des femmes marquées portant un fardeau

Plusieurs praticiens pensaient que ces patientes ressentaient de la culpabilité par rapport

a leurs symptomes et pouvaient méme se sentir folles.

D’apres eux, elles pouvaient ne pas étre crues par leur entourage, ne pas se sentir légitimes
ou crédibles dans leurs plaintes et leurs symptomes. Elles se sentaient marquées profondément par

le retentissement ou les complications de la maladie.

Certains praticiens qualifiaient 'endométriose de

2. Des patientes difficiles

Quelques praticiens ont trouvé les patientes difficiles notamment a cause de la redondance

des plaintes parfois secondaire a I’absence de diagnostic

3. Des femmes soulagées par la pose du diagnostic

Plusieurs médecins généralistes ont expliqué que les patientes étaient majoritairement
soulagées lorsque le diagnostic d’endométriose était posé et parfois méme juste en engageant la

démarche de recherche diagnostique.

IIs ont ajouté que la pose du diagnostic d’endométriose leur permettait de se sentir

reconnues et crédibles par rapport a leurs symptomes notamment douloureux
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Ce soulagement était accompagné d’une acceptation de la maladie pour “mieux vivre avec”

et rompre avec une fausse normalité

4. Des femmes qui les orientent vers le diagnostic

De nombreux praticiens interrogés ont avoué que dans certains cas ce sont les patientes
qui leur ont suggéré le diagnostic aprés s’étre renseignées (par exemple sur des sites internet ou

via d’autres médias).

Les meres, informées, pouvaient amener leurs adolescentes en consultation en évoquant

I’endométriose sur les douleurs, I'abondance des regles ou I’absentéisme scolaire.

C. Comment les médecins généralistes vivent-ils les consultations dans ce

contexte ?
1. Des médecins démunis, impuissants, en échec

Plusieurs praticiens se sentaient

Les consultations étaient décrites comme compliquées a cause des incertitudes qui
entouraient I'endométriose et vécues de maniére a cause d’un manque de

maitrise de la pathologie

Voire d’angoisse et d’échec

Les interlocuteurs pouvaient également se sentir impuissants face a cette maladie

2. Des consultations d’écoute, chronophages et énergivores

Les consultations étaient vécues, par plusieurs généralistes interviewés, comme des

consultations longues, frustrantes
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Qui prennent du temps et sont énergivores

De maniere générale, les médecins ont constaté une répétition des consultations, souvent

pour les mémes symptomes et parfois un nomadisme médical.

D. Quel est le role du médecin généraliste ?
1. Etablir une relation basée sur la confiance et I’écoute

La relation de confiance médecin-malade a été décrite comme essentielle dans la prise en

charge de cette pathologie

2. Repérer, articuler les soins et accompagner

Cette relation médecin-malade a été décrite comme basée sur I'écoute, I'échange et la
confiance, permettant au médecin généraliste, souvent le premier recours, d’étre le plus a méme

de repérer I'endométriose

pour ensuite orienter et adresser les patientes vers le spécialiste gynécologue.
L’accompagnement mais aussi I’articulation des soins ont été cités dans les prérogatives du
médecin généraliste.
3. Le suivi du médecin de famille

Le r6le du médecin généraliste dans le suivi de pathologies chroniques a été souligné a
plusieurs reprises. Son statut, presque privilégié, au sein des familles lui permettait de connaitre le

contexte familial et personnel des patientes.

4. Ne pas laisser souffrir

Soulager la douleur des patientes, méme si le diagnostic d’endométriose n’était pas posé,

était un motif et une mission chez les médecins interrogés
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Il.  LES CAUSES DU DELAI DIAGNOSTIQUE

A. Le délai
1. Les connaissances des médecins

Au cours des entretiens, il a été mis en évidence que de nombreux médecins ne
connaissaient pas le délai diagnostique de I'endométriose.
La plupart avaient malgré tout une notion de longueur importante de plusieurs mois
voire d’années
et certains le définissaient comme
effrayant.
Le délai diagnostique est évalué entre 7 et 10 ans selon les données de diverses études

épidémiologiques (20,21). Certains médecins ont été choqués de la durée de ce délai

Mais il n’était pas synonyme d’absence de prise en charge médicale

2. Les complications du délai

Les médecins pensaient de maniéere collective qu’un diagnostic précoce entrainerait une

meilleure prise en charge et qu’a I'inverse un diagnostic tardif plus de complications.

B. Les causes liées aux soignants
1. Une maladie au diagnostic difficile

D’apres les médecins, 'endométriose était une maladie au diagnostic compliqué et cette
difficulté était inhérente au retard diagnostique. lls y pensaient plus facilement lorsque les

étiologies les plus évidentes avaient été éliminées avant.

Pour I'un d’entre eux, le diagnostic de certitude était difficile car il n’était pas seulement
clinique ou radiologique mais également anatomopathologique et certains médecins n’avaient

d’ailleurs jamais posé le diagnostic d’endométriose.
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2. La banalisation des dysménorrhées

Certains pensaient qu’il était normal, dans des proportions tolérables, d’avoir des douleurs
pendant les regles.
La dimension culturelle impactait le vécu de certains praticiens pour lesquels les

dysménorrhées étaient définies comme normales

3. Lareprésentation de la douleur de la femme

Des médecins estimaient que la douleur des femmes en médecine n'était pas bien comprise

ou prise en charge

Des patientes atteintes ont pu étre étiquetées de “douillettes” avant que le diagnostic

d’endométriose ne soit posé

4. Ecoute, communication et questionnement des médecins
e Une écoute insuffisante
Les interlocuteurs étaient d’avis qu’il existait un manque d’écoute des médecins
généralistes. lls ne laissaient pas assez de temps de parole a leurs patientes et par conséquent
n’entendaient pas toutes les plaintes.

Ce défaut d’écoute pouvait en faire des patientes résignées, se plaignant moins.

e Manque de questionnement des médecins
Les médecins pensaient qu’un interrogatoire plus complet était un des fondamentaux de la
pratique médicale, que ce soit de la part des généralistes mais également de certains spécialistes.
Ils regrettaient un manque de temps de consultation et un volume de patientéele trop

important par jour.

Certains avouaient aussi ne simplement pas rechercher la maladie, ne pas poser la question
des dyspareunies ou de la problématique des menstruations.

Cela pouvait étre :
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- Par manque d'approfondissement : "Ca fait partie de mon train-train mais je ne
I'approfondis pas peut-étre assez sur le versant gynécologique je pense..." EC,

- Par négligence médicale : “si tu n'étais pas venu me voir je n‘aurais pas réalisé que je n'ai
pas cette question des premieres regles [...] c'est une vraie prise de conscience la oui vraie
prise de conscience” E7

- Ou par manque d'intérét pour la gynécologie.

e Défaut de communication

Pour de nombreux généralistes, il s’agissait aussi d’un défaut de communication de la part
des professionnels de santé qui n’informaient pas leurs patientes de I’existence de cette maladie,
qui n'ouvraient pas ou ne permettaient pas le dialogue,
"euh donc... On ne peut pas dire que c'est les femmes qui n'en parlent pas, les femmes n'en parlent
pas parce que je ne leur en parle pas" EC

Les médecins ne se sentaient pas assez formés a la communication “je pense qu'on est tres
mauvais en tout cas qu'on ne fait aucune formation a la communication ni a I'entretien [...] je pense

que lI'on ne nous prépare pas bien a la relation au patient.” E4

5. Meéconnaissances des médecins

Les médecins ne connaissaient pas toujours la prévalence de |’endométriose. lls
admettaient manquer de connaissances sur la maladie “Ah oui c’est 7 ans. Comment on pourrait
raccourcir ce délai diagnostique ? ben je pense que c’est plutét une méconnaissance des
professionnels de santé en premier lieu.” E9

Ce manque de connaissance était lié a une formation initiale ou continue non adaptée ou
peu centrée sur la gynécologie “je suis médecin généraliste de base, je ne suis pas gynécologue
hein, pour moi c'est un probleme de méconnaissance” E1. Une des médecins femme rapportait
gu’elle n"avait pas fait de FMC sur I'endométriose ces derniéres années.

Il ressortait de notre étude que certains médecins, simplement, n’y pensaient pas ou n’y
avaient pas pensé lorsqu’ils ont été confrontés a des femmes atteintes “j'ai regardé dans le dossier
jusqu'ou je pouvais remonter et - hésitation - dans les histoires de douleurs abdomino-pelviennes
et pour celles que j'ai connu enfant et adolescente, elles avaient des dysménorrhées majeures” E4

Certaines avaient présenté des dysménorrhées typiques et eu des examens standards
gynécologiques, échographie, scanner abdominopelvien, sans que le diagnostic ne soit posé. "mais
bon ca fait partie des euh c'est la particularité aussi de la maladie ou on peut se retrouver avec des

IRM normales" EE
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6. Délai d'accés aux spécialistes et aux examens longs

De nombreux médecins adressaient leurs patientes vers des spécialistes par manque de
connaissance, ou parce qu’ils n’étaient pas forcément a I'aise avec la gynécologie. Ils regrettaient

un long délai d’accés aux spécialistes. lls estimaient que cela participait au retard de diagnostic.

Ce retard paraissait non réductible sans I'amélioration de I'accés aux spécialistes.

Le constat était un 2é recours d’acces difficile en général a cause d’'une démographie

meédicale insuffisance.

7. Une maladie féminine

Les médecins, indépendamment de leur genre, pensaient que l'intimité entourant cette

maladie, facilitait la confidence aux médecins femmes

Les médecins femmes pouvaient se sentir plus impliquées ou intéressées que les hommes
par les maladies génitales féminines.
La démographie médicale, jusqu’alors majoritairement masculine, moins a |'aise vis-a-vis

de la gynécologie et de la sexualité avait pu participer a ce retard diagnostique.

C. Les causes liées aux femmes
1. Banalisation des douleurs par les femmes

D’apres les médecins, les femmes atteintes pouvaient trouver normal d’avoir des douleurs
de regles et ne pas en parler a leur médecin. C’'était a partir du moment ou ces patientes allaient

avoir une complication et en parler qu’ils allaient dépister la maladie

Ce n’était qu’en leur posant précisément la question des douleurs de régles qu’elles allaient
en parler.

Cette banalisation était décrite comme culturelle, sociétale, voire ancrée dans la sphere
familiale et la relation mere-fille.
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De nombreuses filles atteintes acceptaient donc juste leurs douleurs.

2. Letabou

D’apres les médecins, il existait un tabou chez les femmes atteintes vis-a-vis des régles et

de la sphére gynécologique, entrainant un silence de leur part.

La société actuelle nous montrerait une fausse image de la sexualité parfaite entrainant

une absence de confidence de ces femmes.

3. L’absence de plainte

Les médecins regrettaient I'absence de plainte de la part de certaines patientes favorisant

le retard diagnostique

Elles pouvaient parfois atténuer leurs symptomes,
, en parler a la fin de la consultation comme
d’une banalité ou en faire un motif secondaire de consultation.

Elles ont été comparées a des consultations

Il ressortait aussi que les patientes ne se plaignaient peut-étre pas a leur médecin traitant

car il n’était pas leur référent gynécologique.

4. Le contexte

Le milieu rural, dans lequel certains médecins exergaient, pouvait entrainer un retard a la
parole.
L’éloignement d’un centre de référence ou d’un CHU compliquait la prise en charge devant

la nécessité de se déplacer pour étre suivies par des équipes spécialisées

L’existence d’autres pathologies intriquées pouvait aussi influencer le retard diagnostique.
Dans un contexte d’infertilité et de PMA, le diagnostic pouvait étre retardé par une pathologie

masculine entrainant une absence de recherche d’une étiologie féminine.
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IV. PROPOSITIONS POUR L'AMELIORATION DU DELAI

A. Meilleur repérage des médecins et prévention

Pour améliorer le délai diagnostique, la majorité des médecins généralistes s'accordaient
sur la nécessité d'avoir une meilleure écoute et de poser les bonnes questions pour approfondir

leur raisonnement.

lls proposaient d’ et de mieux centrer

I'interrogatoire. Une femme médecin le comparait méme a une enquéte

lIs suggéraient de rechercher précocement les douleurs cycliques urinaires, périnéales,
abdominales inexpliquées, d’aborder la question des rapports sexuels, de poser systématiquement
des questions sur les regles.

Les médecins pensaient qu’il fallait étre attentif aux dysménorrhées notamment celles
pouvant entrainer des absentéismes,

Certains se posaient la question d’un repérage chez les jeunes femmes et d’'une meilleure
prévention

L'idée de faire une consultation dédiée plus ciblée sur les rapports sexuels, les douleurs

éventuelles, le moyen de contraception, etc. était émise par plusieurs médecins.

B. Améliorer la formation et I'information des médecins

Selon les médecins généralistes, il faudrait améliorer la formation initiale sur

I'endométriose. Avoir serait

La formation médicale continue était aussi remise en question, elle ne comprendrait pas
assez de gynécologie et encore moins le theme de I'endométriose.
L'amélioration de la formation sur I'endométriose concernait tous les professionnels de

santé (gynécologues, sage femmes, infirmiéres scolaires...).

C. Informer les patientes et les femmes

L'amélioration du délai diagnostique, pourrait passer par une meilleure information de la
société sur I'existence de cette maladie et ses symptémes.
Cette information pourrait étre délivrée par les médecins eux-mémes ou par des

interventions dans les Maisons de Santé

30



et dans le milieu scolaire en lien avec les infirmieres scolaires en réalisant des initiatives dans les
lycées ou les colléges, ou encore via des événements pour la population générale.

Les médias pourraient participer a cette information

Le revers de la médaille, d’apres certains médecins était que l'information et la
médiatisation a I’exces entrainaient un effet pervers avec un abus des demandes de la part des

patientes ce qui pouvait retentir sur les spécialistes tels que les radiologues par exemple

D. Collégialité et accés aux soins

Les médecins étaient d’avis que la pratique de groupe était bénéfique a une
complémentarité des soins. Elle améliorait le diagnostic des maladies car les médecins généralistes

ne pouvaient pas étre compétents dans tous les domaines.

L'acces facilité a des spécialistes expérimentés dans I'endométriose, promettait une

amélioration du diagnostic.

La création d’un parcours fléché avec des personnes référentes pour la prise en charge de

la maladie, voire de était une piste d’amélioration.

E. Déculpabiliser et banaliser la maladie

Banaliser la maladie, expliquer qu’
pour rassurer les patientes étaient des pistes d’amélioration
du délai diagnostique proposé.
Il s’agirait de ne pas rendre la maladie plus terrorisante et expliquer sa physiopathologie de

maniére simple pour ne pas la diaboliser.

Il faudrait lever la honte des femmes sur leurs symptomes pour lever le frein a la parole.

31



Dépistage et
prévention

Campagnes
d'informa-
tion

Amélioration du Améliorer la
délai formation
diagnostique des

o= Bemen i

dédramatiser Collégialité et
déculpabiliser acces aux
la maladie soins

Meilleur
repérage du

mAAAdAAin

-> Propositions faites par les femmes lors de la premiére étude

P ropositions retrouvées dans les 2 études chez les femmes et les médecins
P ropositions apportées par les médecins

Figure 1 : Proposition des médecins et des femmes pour améliorer le délai de diagnostique d’apres les 2
études

32



V. QUESTIONNEMENT ETHIQUE DES MEDECINS GENERALISTES

CONCERNANT LE DIAGNOSTIC DE L’ENDOMETRIOSE

A. Questionnement sur l'intérét de poser le diagnostic et sur I'incertitude

diagnostique

1. Ll’incertitude diagnostique fait partie du métier de médecin généraliste et

n’empéche pas de prendre en charge les patientes

Plusieurs médecins généralistes ont expliqué que l'incertitude diagnostique faisait partie

intégrante du métier de médecin généraliste.

Etils ont ajouté que cette incertitude n‘empéchait pas de prendre en charge et de soulager

les patientes méme si le diagnostic n’était pas posé.
2. Ll’intérét de poser le diagnostic s’il n'entraine pas de retentissement ou si la
patiente est soulagée

Le fait de soulager les patientes était prioritaire sur le fait de poser le diagnostic pour la

totalité des médecins généralistes.

I en découlait le questionnement concernant lintérét de poser le diagnostic

d’endométriose si les patientes étaient soulagées

L'intérét de poser le diagnostic d’endométriose concernait les patientes qui avaient un

retentissement important de la maladie sur la qualité de vie.

Plusieurs médecins interrogés ont expliqué que le diagnostic d’endométriose pouvait étre

source de stress et d’'inquiétude et qu’il fallait bien mesurer sa pertinence.

IIs ont illustré leurs propos en s’appuyant sur les derniéres recommandations de I’'HAS sur

la prise en charge de 'endométriose de décembre 2017.
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B. Questionnement sur I'intérét de poser un diagnostic précoce chez les

adolescentes

Un certain nombre des médecins interrogés se sont questionnés sur la pertinence de poser

le diagnostic d’endométriose chez les femmes jeunes et notamment chez les adolescentes.

Ces réflexions étaient liées aux recherches qu’elles pouvaient faire et aux informations

gu’elles pouvaient trouver sur internet pouvant générer une anxiété et un mal étre.

Certaines modalités d’examens complémentaires comme I'IRM pelvienne impliquant
I'introduction d’un produit de contraste au niveau vaginal et rectal interpellaient les médecins

généralistes sur leur pratique chez les patientes vierges.

Quelques médecins expliquaient que devant la négativité des examens d’imagerie le
recours a la ccelioscopie pour le diagnostic de certitude était minutieusement réfléchi par les

médecins généralistes mais aussi par les gynécologues obstétriciens.

Concernant le diagnostic précoce chez les adolescentes, nous n’avons pas récupéré de

réponse uniciste.

Mais I'accent a été mis sur

I’écoute et le bien-étre des jeunes femmes.

DISCUSSION

I.  FORCES ET LIMITES DE L'ETUDE

A. Forces

1. Forces liées au sujet, a la méthode

L'endométriose et I'amélioration de sa prise en charge sont des sujets d’actualité appuyés

par la sortie de recommandations par HAS en décembre 2017 (8) notamment en soins primaires.
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La médiatisation de la maladie grace aux campagnes d’informations des associations Endo
France et Endo Mind, I'organisation d’événements communautaires ou sportifs (Endomarch en
mars 2019 (22), des courses a pied (23—-25), jouent un role dans la prise de conscience de cette

maladie par la société et les professionnels de santé.

L’'endométriose a été le sujet de nombreuses études dont la majorité sont des études
guantitatives, questionnant les femmes vis-a-vis leurs symptomes (4,16), leur qualité de vie (26), la
chirurgie (27). Des études quantitatives ont également permis d’explorer le réle des médecins

généralistes dans le parcours de la maladie (15,17,28)

La méthode qualitative que nous avons utilisée est une des forces de notre étude. Nous
avons pu explorer I'expérience des médecins généralistes ce qui a été tres peu fait en France
(15,16,29). Les questions semi-ouvertes ont permis de recueillir le vécu, le jugement et le ressenti

des médecins interrogés, ce que d’autre méthodes n’auraient pas permis de mettre en évidence.

Nous avons réalisé ce travail en miroir de la thése déja réalisée sur les représentations des
femmes (9) afin de compléter leurs données et d’explorer le versant « médecin » pour obtenir une

vision plus globale de cette maladie.

2. Forces liées aux résultats

Nous avons réussi a interroger des profils trées divers de médecins généralistes, femmes et
hommes, exergant en milieu rural, semi rural et urbain, en termes d’age, de pratique et de modes

d’exercice (cabinet seul ou associé, MSP), avec accueil ou pas d’interne.

Une autre force de notre étude est I'équivalence des résultats obtenus par rapport aux
données de la littérature notamment concernant les symptémes (30—33) et le délai diagnostique
(15,21,28,34). De plus, certains éléments mis en évidence dans la thése portant sur le vécu des

femmes ont été retrouvés dans nos résultats.

B. Limites
1. Limites liées aux investigatrices

C'est le premier travail qualitatif que nous réalisions et n’avions aucune expérience en ce
gui concerne les entretiens semi-dirigés et les questions ouvertes. Nous avons suivi des ateliers de
formation sur la méthode de travail qualitative a la faculté, mais la qualité du recueil des données
apu en étre altérée. La présence d’un biais d’analyse est plausible malgré une réflexion tout au long

de notre recherche.

Notre statut de médecin était connu des personnes interviewées et nous sommes
conscientes que cela a pu compromettre la neutralité du recueil de données voire déranger

I’expression de certains médecins questionnés.
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2. Limites liées aux conditions d’entretien

Malgré I'absence d’opposition des médecins interrogés par rapport a I’enregistrement des
entretiens sur dictaphone, leur liberté d’expression a pu étre limitée, a ajouter dans ce contexte
I’entretien réalisé dans un lieu public (café). De plus, un entretien s’est déroulé au domicile d’une

d’entre nous a la demande du médecin interrogé.

Certaines anecdotes rapportées par les médecins généralistes dataient de quelques années

ce qui peut entrainer un biais de mémoire.

3. Limites liées au recrutement

Certaines demandes d’entretien n’ont pas abouti ce qui suggére que les médecins qui ont

accepté les entretiens étaient intéressés ou sensibilisés au sujet de la thése.

.  PARALLELES ET DISCORDANCES ENTRE LE VECU DES PATIENTES ET DES
MEDECINS

L’étude que nous avons réalisée est une enquéte parallele a la these sur I'exploration des
déterminants du retard de I'endométriose du point de vue des femmes (9).

Nous avons comparé les résultats de ces 2 études dans cette discussion afin de mettre en
évidence les facteurs redondants mais aussi les différences de points de vue entre le corps médical
et les femmes. Le but était d’explorer davantage de déterminants entrainant ce retard diagnostique

et de trouver des solutions pour I'améliorer.

A. Des médecins sensibilisés

L'endométriose était une maladie connue de tous les médecins généralistes interrogés.
Sans exception, ils connaissaient sa définition physiopathologique et ses symptémes clefs.

IIs I'évoquaient en premier lieu comme une maladie chronique et compliquée. Sa
complexité résidait dans la multiplicité des symptomes qu’elle pouvait entrainer.

Pour certains d’entre eux, elle était méme vécue comme une maladie effrayante a cause
de leurs connaissances insuffisantes sur la maladie ou de par son statut de maladie incurable,
évocatrice d’infertilité et de vie altérée.

Leur sentiment était qu’elle entrainait une altération importante de la qualité de vie des
femmes sur plusieurs domaines, sentiment que l'on retrouvait dans I'étude réalisée par nos
consceurs sur le vécu des femmes atteintes (9).

Les médecins interrogés étaient autant sensibilisés a I'impact de la maladie sur le plan

physique, au niveau des douleurs (génitales, urinaires, fécales) chroniques, de |'asthénie, de
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Iinfertilité, des traitements au long cours, qu'a son impact sur le plan psychologique pouvant
entrainer un syndrome anxiodépressif, les complications sur la vie de couple, de famille, sur le

travail et la scolarité, les activités de la vie quotidienne, la sexualité.

B. La communication et I’écoute

Les patientes pouvaient étre considérées par les médecins comme des femmes marquées,
portant un fardeau toute leur vie. Ils avaient conscience gu’elles pouvaient ne pas étre crues par
leur entourage et ne pas se sentir écoutées par le corps médical comme cela a été mis en évidence
dans I’étude précédente. La plupart des médecins étaient d’ailleurs d’avis qu’il y avait la des pistes
d’amélioration a leur pratique future en appliquant une médecine plus centrée sur I'écoute des
patients.

Un des participants a déclaré que si le médecin laissait parler son patient, ses explications
ne duraient pas plus de 90 secondes.

De nombreuses études réalisées sur la relation médecin-patient (35—39) reconnaissent les
bénéfices d'une bonne communication médecin-patient : elle améliore la santé physique,
psychologique et la satisfaction des patients, tout en rendant le travail du médecin plus gratifiant
et moins frustrant.

Les généralistes interrogés se désignaient comme ayant un rdle d’auditeur. lls insistaient
sur [I'établissement d’une relation médecin-patient de confiance, d'un suivi et d’un
accompagnement de ces femmes. Pourtant |’étude précédente mettait en évidence un sentiment
d’abandon de la part de ces dernieres, pouvant entrainer une perte de confiance dans le corps
médical.

Cette différence de point de vue pose la question d’une communication déficiente entre
les médecins et leurs patientes. Elles se sentiraient incomprises malgré I'empathie et la
considération dont leurs interlocuteurs veulent faire part. Il est possible que cette contradiction
soit liée au malaise face a cette maladie.

Un article de la revue canadienne pédagogie médicale sur l'apprentissage de la
communication par les médecins (40) souligne le rdéle central de la communication dans la
démarche clinique pour le succes des stratégies de diagnostic et de traitement. Il est dit que le
temps que I'on consacre a cet apprentissage en médecine pendant les formations secondaires est
insuffisant et son renforcement lors de I'internat déficient.

Il serait essentiel de former des médecins plus accessibles, de mettre en place des
méthodes pour améliorer la communication médicale, des référentiels et des formations. Les
travaux du groupe Calgary Cambridge (41-43) peuvent servir de références par leur clarté et leur

facilité.
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Des médecins participant a notre étude regrettaient cette absence de formation a la
communication. Cela peut étre un frein au diagnostic de 'endométriose car les patientes ne se
sentent pas en confiance. La communication nous semble particulierement importante dans la
pratique en soins primaires, le généraliste étant quand méme populairement appelé "médecin de
famille".

Il estimportant de soulever que les femmes atteintes n’avaient pas toujours notion de cette
sensibilité des médecins a leur mal étre, en effet, elles utilisaient les mots “incompréhension”,

“solitude” ou “indifférence” pour parler de leur ressenti concernant I’écoute du corps médical.

Le statut du généraliste doit lui permettre d’étre a I'écoute de ses patientes, d’étre
empathique et de repérer les signes d’alerte de I'’endométriose afin de soulager ses patientes et de
les orienter vers les spécialistes adéquats si nécessaire mais aussi de les accompagner et de les

suivre sur le long cours (15,28).

C. Des causes similaires de retard diagnostique

En ce qui concernait les causes du délai diagnostique, on retrouvait de nombreuses similitudes dans
les 2 populations interrogées notamment :

® Le manque d’écoute, de communication et de questionnement des médecins comme dit
ci-dessus, étaient retrouvés dans le ressenti des femmes et étaient également percus et
avoués par certains médecins.

e La banalisation des dysménorrhées par le corps médical, mais également par les femmes
elles-mémes et leur entourage étaient univoques dans les deux populations. Les médecins
s’accordaient a dire que les mentalités étaient probablement en train d’évoluer. Cette
banalisation pouvait entrainer une absence de plainte de la part des patientes.

e Lareprésentation de la douleur de lafemme, qui se voit attribuer I’étiquette de “douillette”
dans les deux études. Cette représentation était majoritairement liée a un ancrage culturel.
Pourtant, I'étude précédente a démontré que les femmes auraient une acceptation a la
douleur qui serait “nécessaire a la construction de la féminité”.

e La méconnaissance des médecins était reconnue dans les deux études comme un facteur
de retard diagnostique. Les femmes interrogées estimaient que les médecins généralistes,
mais également les médecins du travail ou les infirmiéres scolaires n’étaient pas assez
formés au repérage et symptomes de I'endométriose. Les médecins étaient pour la plupart
du méme avis, nombre d’entre eux ne se sentaient pas a l'aise avec la maladie. Ils
regrettaient un défaut de formation initiale et continue dans leur cursus.

o Le tabou de la sphere génitale, des menstruations, de tout ce qui touche a lI'intimité des

femmes était aussi un facteur limitant le diagnostic.
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D. L'apport du corps médical

Grace a cette étude, nous avons pu mettre en évidence des facteurs justifiant ce délai,
desquels les femmes atteintes n’avaient pas toujours conscience.

Pour les médecins, la complexité de cette maladie, les symptomes peu spécifiques, les
examens complémentaires n’assurant pas un diagnostic certain, pouvant étre co(teux,
difficilement accessibles et fortement demandés, étaient des freins importants au diagnostic.

Les longs délais d’attente pour adresser des patientes a des spécialistes entrainaient des
retards de prise en charge qu’ils n’étaient pas en mesure de réduire. Ces facteurs étaient
indépendants des médecins généralistes et limitaient la rapidité du diagnostic.

Un autre facteur apparu a la suite des entretiens des médecins était le contexte dans lequel
ils exergaient. La ruralité et I’éloignement de centres de référence pour I'endométriose ou la PMA
réalisaient un frein a la prise en charge rapide des femmes atteintes. Les patientes n’étaient pas
toujours a méme de vouloir ou pouvoir faire les déplacements nécessaires (transports, travail...).
Les mentalités des patientes étaient différentes dans les zones urbaines et rurales, les femmes
issues de milieux ruraux pouvant étre moins promptes a parler de leurs symptoémes et a prendre en
charge leur santé.

Le genre masculin du médecin ou I'absence d’un médecin féminin dans le cabinet médical,
était également considéré comme un facteur de retard diagnostique. Les médecins hommes de
I’étude ressentaient que les patientes se livraient plus aux médecins du méme genre et leur
parlaient plus facilement de ce qui touchait a leur intimité. Ils notaient une augmentation du
nombre de consultations gynécologiques lorsqu’'un médecin femme arrivait dans leur cabinet ou
lors de la mise en place de MSP.

Une thése quantitative de médecine générale sur I'influence du genre féminin dans le choix
du médecin traitant des patients, menée en 2013, dans des cabinets de médecins généralistes
femmes de Midi-Pyrénées a montré que les patientes choisissent plus fréquemment un médecin
généraliste du méme sexe (44).

Les consultations comprenant des examens gynécologiques ou pour des pathologies de la
sphére intime voire certains problémes psychologiques féminins pouvaient géner les patientes qui
préféraient étre examinées, dans la majorité, par un médecin généraliste femme. Par exemple, dans
le cadre d’un probleéme intime, 54% des patientes s’orientaient vers un médecin femme.

Cela rejoint la constatation d’'une des médecins de notre étude. Elle avait noté que son
arrivée dans un groupe médical exclusivement masculin avait entrainé une augmentation du
nombre de femmes diagnostiquées endométriosiques.

On peut donc penser que la féminisation actuelle de la médecine et le développement de

MSP vont entrainer une amélioration du repérage de I'’endométriose mais également de toutes les
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pathologies liées aux femmes la plupart trouvant dans le corps médical féminin confiance et

réconfort.

E. L’abord de la sexualité

Aux vues des résultats que nous avons obtenus, il nous semble évident que I'abord de la
sexualité en soins primaires fait partie des freins majeurs au repérage de I'endométriose. Le tabou
de la sexualité et de la gynécologie de la part de certains médecins peut étre préjudiciable a la santé

des femmes.

Le role du médecin est d’aborder tous les sujets concernant la santé de ses patientes et de
poser les questions quand les patientes n’en parlent pas spontanément. Si le médecin a un tabou
nous pouvons penser que les patientes aussi, ainsi le frein autour de I'abord de la sexualité
concernerait les deux interlocuteurs. Pourtant I’étude précédente mettait en avant que la sexualité,
a l'inverse des dysménorrhées, ne faisait pas parti du “tabou”. Elle est intégrée a I'’éducation dans

la scolarité des le college.

La question se pose alors de la difficulté inhérente aux médecins a aborder la sexualité et
I'intimité, en particulier pour les médecins homme, face a des patientes qui elles seraient disposées
a en parler. A Toulouse, la sexualité est intégrée a I'enseignement des futurs généralistes et de

nombreux travaux de théses abordent ce sujet.

Par exemple une étude qualitative de 2017 (45) a évalué le ressenti des patients lorsque la
sexualité est abordée par un médecin généraliste. Elle montre que 93% des patients ne sont pas

génés lorsque la question de leur sexualité est abordée par le médecin.

Les médecins craignent de se sentir trop intrusifs en abordant la sexualité de leurs patientes et
manguent de connaissance sur le sujet. Or son abord explorerait le terrain de l'intimité. Il serait
bénéfique pour améliorer la santé sexuelle mais aussi globale des patients que les médecins
ouvrent un espace de parole a ce sujet. La majorité des patients de cette étude était favorable a
I'intégration de la sexualité dans la consultation de médecine générale. lls pensaient que cela
renforcait la relation médecin-malade. Cette étude cite Alain Giami qui explique que certains
généralistes adoptent une posture d’évitement face a ce sujet “Ces médecins construisent un
systeme en boucle dans lequel ils justifient leur refus d’aborder ces problemes par le fait que ce
sont les patients eux-mémes qui ne les abordent pas [...] le médecin fonde son attitude sur une
symétrie et une similitude entre des dispositions des médecins et celles qui sont attribuées ou

projetées sur les patients.” probablement a cause de leurs propres croyances.
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Plusieurs études (46—48) ont montré I'impact délétére de I'endométriose sur la sexualité
des femmes : douleurs, diminution de la libido et du plaisir jusqu’a I'absence de relation sexuelle.
Le retentissement concerne la femme mais aussi le conjoint et donc la vie de couple (culpabilité vis

a vis du partenaire).

Les traitements médicamenteux mais aussi chirurgicaux peuvent avoir un retentissement
sur la sexualité des patientes porteuses d’endométriose et pas seulement la maladie (48) :
complications d’une intervention chirurgicale, effets secondaires des traitements hormonaux par

exemple.

Les conséquences sexuelles de 'endométriose sont fréquentes et de ce fait, il est primordial
que le soignant aborde le sujet si la patiente ne le fait pas comme certains médecins I'ont évoqué
dans les entretiens. La prise en charge de I'endométriose doit étre globale et comprendre une
approche psychologique. Le retentissement de I’'endométriose sur la fonction sexuelle ne se limite
pas aux dyspareunies (vie émotionnelle, érotique, image corporelle, intégrité

anatomophysiologique, partenaire, intimité du couple...) (49).

Le médecin généraliste pourrait évaluer I'impact de la maladie sur la fonction sexuelle des
patientes porteuses d’endométriose grace a des scores sur la qualité de vie (50) (SF-36, EHP-30) et
la sexualité (51) (SAQ Sexual Activity Questionnaire, FSFI). Son statut de médecin de premier

recours nous semble idéal pour évaluer les femmes tout au long de leurs vies.

Plusieurs études qualitatives (52,53) ont été menées sur I'abord de la sexualité chez les
adolescents en médecine générale et ont montré que les adolescents considerent le médecin
généraliste comme un interlocuteur fiable et devant prendre les devants pour aborder ce sujet lors

d’une consultation dédiée.

Il.  REFLEXIONS ET QUESTIONNEMENT ETHIQUE AUTOUR DE LA

MEDIATISATION ET DU DIAGNOSTIC PRECOCE DE L'ENDOMETRIOSE

A. La médiatisation de la maladie, un retentissement a double face

La tendance actuelle depuis une dizaine d’années est a la médiatisation. Notamment grace
aux célébrités qui en souffrent, telles que Laétitia Milot, Enora Malagré, Imany ou encore Lena
Dunham, a de nombreuses associations de patientes telles que Endofrance (6) et grace a la prise de
conscience de I'enjeu de santé publique majeur que représente cette pathologie.

Ce phénomene a participé a la réalisation de nouvelles recommandations par le CNGOF et

la HAS en décembre 2017, les derniéres mises a jour datant de 2006, et d’une synthese destinée
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aux médecins généralistes avec plusieurs propositions d’arbres décisionnels pour faciliter leur
pratique. Ceci afin d’améliorer |a prise en charge de cette maladie trop peu connue du corps médical
et du grand public, et également de répondre a la demande de ces patientes devenues des
“interlocutrices trés présentes grace a des associations nombreuses et pertinentes” (54). Cette
volonté d’améliorer la prise en charge et de I'’encadrer a permis une mise a jour des examens
complémentaires, des thérapeutiques, des bénéfices et risques attendus mais aussi de corriger
certaines croyances notamment vis a vis de la fertilité.

Cette médiatisation était ressentie par les médecins. En effet des patientes, grace a des
informations sur 'endométriose qu’elles avaient pu entendre dans des documentaires ou via des

sites Internet, avaient émis I'hypothése de la maladie et permis un diagnostic plus précoce.

Il semblerait donc que cette médiatisation de I'endométriose entraine une amélioration
globale de la prise en charge de la maladie, une prise de conscience de sa prévalence inquiétante

et de son retentissement sur la qualité de vie de ces patientes.

Notre enquéte souligne aussi les limites de cette médiatisation. De nombreux médecins
utilisaient le terme de “maladie a la mode”. Ils craignaient que ne découle de ce phénomeéne des
demandes croissantes de patientes pour rechercher une endométriose ou avoir des examens
complémentaires tels que les IRM. Or il n’est pas I'un des examens de premiere intention dans les

nouvelles recommandations, et a un colt non négligeable pour la sécurité sociale.

D’apres nous, une information adaptée, claire et préventive des femmes dés leur plus jeune
age avec une éducation thérapeutique adaptée pourrait étre une solution pour éviter les dérives

de la médiatisation.

B. Le diagnostic de certitude de 'endométriose doit-il étre posé a tout prix ?

1. Incertitude diagnostic et prise en charge

En 2016, la Société Frangaise de Médecine générale SFMG a rédigé un abrégé de gestion
de l'incertitude diagnostique pour les médecins généralistes (55). Cet ouvrage confirme que la
pratique actuelle de la médecine générale ne permet pas, dans la plupart des consultations, de
poser un diagnostic et le qualifie méme de “grande illusion collective des médecins”. Ce texte cite,
comme contraintes de I'activité de médecin généraliste, la durée courte des consultations pour
prendre des décisions (18 minutes en moyenne), la confrontation au stade précoce de la maladie
sans tous les symptomes, les moyens diagnostiques parfois limités (plateau technique). Il explique
que le role du praticien est d’évaluer les dangers d’une situation au mieux, pour décider de la prise
en charge la plus adaptée, comme un organigramme décisionnel en priorisant les situations selon
leur sévérité. Dans ce but, la SFMG a établi un Dictionnaire des Résultats de Consultation DRC en
médecine générale. L'incertitude diagnostique fait partie intégrante de la médecine générale mais
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elle n’empéche pas les praticiens de prendre en charge les patients et d’agir pour leur santé. Cette
incertitude peut étre une source d’erreur médicale.
L'incertitude diagnostique a été soulignée par les praticiens que nous avons interrogés. Bien que
faisant partie de leur pratique quotidienne, elle n’a pas été considérée comme un fardeau, et ils
ont été unanimes sur le fait qu’elle n"empéche pas le médecin généraliste d’agir, de prendre en
charge et de soulager au mieux ses patients.

Il serait pertinent de suggérer que cette incertitude diagnostique peut poser des difficultés
pour certains médecins.

Nous pensons que cette incertitude diagnostique fait effectivement partie de cette

profession mais elle n’est pas synonyme de non prise en charge.

2. Intérét du diagnostic fonction du retentissement de la pathologie

Le retentissement de I'endométriose sur la qualité de vie des patientes était un critére de
diagnostic par les médecins généralistes. La majorité d’entre eux sont unanimes sur le fait que, si
les patientes sont soulagées de leur symptomatologie principalement douloureuse avec le
traitement entrepris (médicamenteux ou non), il n’y a pas obligation de poser le diagnostic
d’endométriose. Leur préoccupation principale était la santé et le bien-étre des femmes.

Les derniéres recommandations de la HAS et du CNGOF (8) vont dans ce sens et préconisent
une prise en charge dans le cas oU I'endométriose est symptomatique, tout comme pour la
réalisation d’examens complémentaires. Ce texte ne recommande pas de dépister I'endométriose
chez les femmes asymptomatiques ni dans les cas de dysménorrhées soulagées par un traitement
(contraception hormonale par exemple) sans souhait de grossesse immédiat.

Dans le travail de recherche concernant le vécu des femmes sur le retard diagnostique de
I’endométriose (9), les femmes considéraient la non pose du diagnostic comme une faute médicale
sans forcément considérer, a priori, qu’il y avait guand méme une prise en charge médicale. Méme
si bien évidemment, nous ne mettons pas en doute les sentiments, dires et vécus de ses femmes
qui n’ont pas été écoutées ou pas prises au sérieux ou dont les douleurs ont été banalisées.

L'étude réalisée aupreés des femmes montre I'importance, pour la plupart d’entre elles, de
mettre un mot sur les symptémes douloureux provoqués par la maladie. Cela entraine un sentiment
d’avoir été crues, de ne pas se sentir “douillettes” ou non écoutées, leur permettant de mieux
accepter leurs symptomes et de mieux s’accepter elles-mémes.

Notre recherche concernant le point de vue des médecins généralistes a été moins
unanime, certains d’entre eux rejoignaient le point de vue des femmes et trouvaient indispensable
de poser le diagnostic, mais une importante partie d’entre eux ne pensaient pas que poser le

diagnostic soit indispensable pour prendre en charge ces patientes et les soulager.
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C. Le médecin généraliste doit-il faire le diagnostic précoce de '’endométriose

chez les adolescentes ?

1. Généralités : I'endométriose chez les adolescentes

L'age moyen d’apparition des symptomes de la maladie est en général proche de 17-18 ans.
Il existe deux pics de fréquence, I'un en post puberté immédiate, I'autre en fin d'adolescence a
partir de 17 ans (56). Chez I'adolescente, I'endométriose est évoquée dans le cadre de douleurs
pelviennes chroniques résistant a un traitement médical bien conduit (AINS et COP) (57).

Il existe actuellement quatre théories pathogéniques a I'endométriose de |'adolescente :
théorie de Sampson (reflux malformation génitale obstructive) ; théorie métaplasique (méme
origine embryologique) ; théorie des résidus mullériens (tissu mullerien persistant dans le péritoine)
; théorie génétique (prédisposition 7% ont parente ler degré atteinte) (57).

La prévalence de I'endométriose serait de 20 a 70 % chez les jeunes filles ayant des
dysménorrhées résistantes aux traitements usuels (58,59). Les dysménorrhées touchent tres
fréquemment les adolescentes (60). Le plus souvent, elles sont fonctionnelles. Ces douleurs sont
responsables d'un absentéisme scolaire important (58,60).

L'impact des dysménorrhées sur la qualité de vie des adolescentes a été évaluée sur une
étude Suisse et a montré que sur les 86.6% de jeunes filles souffrant de dysménorrhées, 12.4%
estiment qu’elles sont séveéres et retentissent sur leur vie sociale ou scolaire, et une infime

proportion consulte pour ce motif (58)

2. Ce qui a posé question pendant les entretiens : I’examen gynécologique, les

examens complémentaires et la chirurgie

Nous n’avons pas retrouvé d’article traitant du caractere éthique de I'examen
gynécologique chez les adolescentes. Chez les patientes vierges et notamment les adolescentes,
I’examen gynécologique avec introduction d’un spéculum et le toucher vaginal doivent se faire
uniquement si I'examen est indispensable et si la patiente est d’accord. Pour cela il existe des
spéculums de vierge et le toucher vaginal pourra étre fait avec un seul doigt (56,57,61,62). La
guestion peut se poser de la réalisation de cet examen invasif dans cette population et notamment
la place du médecin généraliste. Ce questionnement éthique a été relevé dans plusieurs entretiens.

Consensuellement, la prescription d’une contraception oestroprogestative ne nécessite
pas d’examen au spéculum ou de toucher vaginal s’il n'y a pas de symptéme pathologique
gynécologique. Ainsi dans le cas qui nous intéresse, chez une adolescente suspectée
d’endométriose, les dysménorrhées peuvent étre soulagées par la prescription d’'une COP sans la

réalisation d’un examen invasif (63).
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Les modalités de réalisation des examens d’imagerie complémentaires nécessitent, pour
I'IRM par exemple, I'introduction d’un produit d’opacification endovaginal et intra rectal. Il est tout
a fait légitime de peser le pour et le contre d’un tel examen chez une tres jeune femme, qui peut
étre vierge. Est-ce pertinent ? nécessaire ? a partir de quel age ?

Ces questionnements refletent les pensées des généralistes interrogés. La plupart nous ont
fait part de leurs difficultés face a la problématique éthique du diagnostic précoce de
I’endométriose chez les adolescentes.

Chez les patientes vierges, I'échographie peut étre réalisée par voie abdominale ou par voie
transpérinéale alors que I’examen initial est endovaginal (56,57,61,62).

Les dernieres recommandations de la HAS (62) préconisent, chez les adolescentes
symptomatiques, de prescrire une contraception oestroprogestative ou microprogestative en
premiere intention, puis demander un avis spécialisé. Les progestatifs (Dienogest, Lutenyl..) et les
agonistes de la GnRH ont démontrés leur efficacité dans le traitement de I'endométriose chez
I’adolescente (56,62). Les agonistes de la GnRH ne sont pas recommandés en premiere intention
du fait des risques de déminéralisation osseuse, ni avant 16 ans et sur une durée de 12 mois
maximum. Une add-back thérapie (association d’'un macroprogestatif et d’un oestrogene) est
nécessairement associée pour prévenir la perte de densité osseuse et limiter les effets secondaires
(62).

Nous avons retrouvé dans notre travail cette hésitation du corps médical a la réalisation de
la ceelioscopie chez les adolescentes du fait du caractere invasif et de la morbidité qui y est associée,
tout comme dans d’autres travaux (56).

La ccelioscopie permet d’établir un diagnostic de certitude mais elle a aussi un but
thérapeutique. Elle doit étre réalisée en cas d’échec du traitement médicamenteux de premiére
intention comme expliqué dans les derniéres recommandations de I’'HAS mais aussi par le Collége
Américain d'obstétrique et de gynécologie (ACOG) (59).

Devant la complexité et les multiples aspects de I'’endométriose, il semble indispensable de
prendre le temps de faire plusieurs consultations dédiées car il semble difficile de poser I'indication
chirurgicale apres une seule consultation sauf si anomalie majeure.

Les différentes recherches que nous avons effectuées sont unanimes quant aux objectifs
de la prise en charge de I'endométriose chez les adolescentes : soulager la douleur, stopper la
progression de la maladie et préserver de la fertilité. Les études concernant cette population sont
peu nombreuses bien que les choses évoluent (57). Suivre sur le long terme des adolescentes
opérées pourrait aider a définir la démarche thérapeutique la plus adaptée.

Ces résultats rejoignent les notres et ceux du travail de thése précédent dans lequel les

femmes souhaitaient, entre autres choses, un soulagement des douleurs.
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3. L’impact de la maladie dans cette population

Ce diagnostic précoce a été évoqué dans le travail de recherche précédent (9) mais aussi
dans d’autres travaux (28,64) Ces écrits soulignent largement l'intérét de diagnostiquer
I’endométriose chez les adolescentes. L’'endométriose retentit sur plusieurs aspects de la vie des
adolescentes tout comme chez les femmes plus agées (32) : altération de la qualité de vie, de la
onction sexuelle, du bien-étre sique et mental.
fonct lle, dub tre ph t tal

L'impact physique est secondaire au caractere évolutif de la maladie. En effet les Iésions
superficielles péritonéales chez les adolescentes évoluent en lésions profondes infiltrantes au
niveau des organes (rectum, vessie, uretéres) (56). Cet aspect a été souligné par les praticiens que
nous avons interrogés qui pensent qu’un diagnostic précoce permet un meilleur pronostic et une
meilleure prise en charge. Les femmes interrogées dans le travail de these précédent (9) ont
également insisté sur ce point. Il est |égitime de penser que diagnostiquer I’endométriose a un stade
superficiel avant la survenue d’un stade profond justifierait la nécessité du diagnostic précoce et
I'implication du généraliste dans ce diagnostic (46).

L'impact  psychosocial concernerait  principalement [I'absentéisme  scolaire,

incompréhension des proches, I'altération de la qualité de vie mais aussi des colts en soins.
L'absentéisme scolaire a été évoqué par plusieurs médecins généralistes que nous avons
interviewés et aussi par les femmes interrogées (9).

Un autre impact de I'endométriose concerne la vie sexuelle et établit un lien entre la
présence des lésions infiltrantes au niveau vaginal, les dyspareunies et I'activité sexuelle d’ou
I'intérét d’établir le diagnostic chez les adolescentes avant I’évolution vers des stades avancés et
donc des prises en charge compliquées aprés une errance diagnostique parfois longue (46).

L'information a fournir aux patientes jeunes serait délicate a déterminer mais elle nous
semble nécessaire. Le discours se doit d’étre clair, loyal (65) mais non anxiogene. Les différents
traitements disponibles peuvent permettre aux généralistes de rassurer les patientes et leur
permet de mener une vie normale.

De nos résultats, il ressort I'inquiétude des médecins généralistes de poser un diagnostic
non dénué de conséquences sur la qualité de vie des femmes. lls n’ont pas envie de poser ce
diagnostic voire en ont peur. Certains se sentaient méme responsables de le poser car ils savaient
gue la vie des femmes ne serait plus jamais la méme.

IIs connaissaient les difficultés potentielles que les patientes vont devoir affronter : un suivi
lourd et sur le long terme. Ce sentiment est compréhensible et humain. Selon nous, il illustre
I’empathie des médecins vis-a-vis de leurs patientes et le fait qu’ils se rendent compte des impacts

multiples et déléteres sur la vie des femmes que la maladie implique.
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IV. SOLUTIONS PROPOSEES POUR AMELIORER LE DELAI DIAGNOSTIC ET

L’ACCOMPAGNEMENT DES PATIENTES ET OUVERTURE

Ces derniéres années, de nombreuses theses, surtout quantitatives, revue de la littérature,
et articles ont été publiés sur le theme de I'endométriose, la place du médecin généraliste dans la
démarche diagnostique, le ressenti des femmes et des médecins (60-62). Ces travaux sont
unanimes quant a la fréquence de cette pathologie, sa complexité, son retentissement sur de
multiples aspects dans la vie des femmes et surtout sur I'importance du réle du médecin généraliste
dans la prise en charge de cette pathologie en soins primaires. L'amélioration de la formation des

généralistes a été largement soulignée.

A. Les solutions proposées par les médecins

1. Ecoute, formation et information

Tous les médecins interrogés ont été unanimes sur I'amélioration de la formation médicale
concernant I’'endométriose. Ils ont insisté sur la formation initiale car il leur semblait primordial de
commencer le plus t6t possible. L'endométriose n’est évoquée, au cours du deuxiéme cycle, que

dans I'item n°® 39 “Algies pelviennes chez la femme”.

Plusieurs praticiens ont insisté sur le role du généraliste dans le repérage en soins primaires.
Ce repérage ne peut se faire que si les médecins connaissent et sont un minimum sensibilisé a la

maladie.

La formation médicale continue a été proposée de nombreuses fois comme solution pour
améliorer le délai diagnostique de I'endométriose. Ceci est corroboré par la thése précédente qui
interrogeait les femmes. Ces propos sont confirmés par I'étude de Quibel (11) et d’autres déja
citées. Elle confirme que la formation médicale continue, et donc la sensibilisation des généralistes,
améliore la prise en charge de 'endométriose en soins premiers. Dans ce sens, il existe, par exemple

a Toulouse, un DU de sexologie accessible aux médecins généralistes.

La quasi-totalité des praticiens interrogés pensaient qu’il fallait une meilleure écoute des
patientes, effectuer un interrogatoire plus pertinent et ne pas négliger la gynécologie, notamment
chez les adolescentes. De plus, ils étaient d’accord sur I'importance de ne pas banaliser les
symptomes. Dans un écrit, Canis (66) insiste sur la nécessité de I"’écoute des patientes, I'examen
clinigue minutieux avec des professionnels formés et sensibilisés. Le 8 mars 2019, il a été annoncé
par la ministre de la Santé Agnés Buzyn un « plan d’actions » pour « renforcer la prise en charge de
I’endométriose » dans lequel il est prévu d’améliorer la formation initiale et continue des médecins

et professionnels de santé concernés et d’intégrer un volet spécifique dans les nouvelles
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consultations obligatoires du calendrier du suivi médical de I’enfant et de I'adolescent (11-13, 15-

16 et 15-18 ans) pour favoriser le dépistage précoce préventif.
Tous ces résultats sont retrouvés dans les études suscitées.

Une étude aupreés des infirmiers scolaires des colléges du Bas-Rhin (67) a montré qu’ils sont
des professionnels privilégiés de la santé scolaire pouvant rencontrer des jeunes filles ayant des
symptdémes évocateurs d’une endométriose et qu’ils tiennent un réle majeur dans la prise en
charge précoce de la maladie.

Cette information était d’ailleurs déja soulevée dans la theése précédente sur le vécu des
femmes atteintes et dans d’autres travaux (65). Il semble donc primordial que les jeunes filles
prennent conscience de I'importance de parler des menstruations et de consulter lorsqu’elles sont
douloureuses.

Dans le but permanent d’améliorer la prise en charge de cette pathologie, un travail de
these a été réalisé sur la consultation d’annonce de I'endométriose (17) et montre que le médecin
généraliste participe de maniére minoritaire a I’'annonce du diagnostic d’endométriose malgré qu’il
soit rapidement accessible. La consultation d’annonce serait de meilleure qualité lorsqu’elle est
réalisée par un médecin spécialisé dans un centre de référence. Ce travail propose d’améliorer la
formation médicale, le contenu de la consultation d’annonce (information des femmes) et la
coordination des soins. Il suggére aussi de développer I'éducation thérapeutique (un seul
programme d’éducation thérapeutique dédié a I’endométriose au CHU de Montpellier) et proposer

une consultation de suivi systématiquement qui pourrait étre réalisée par le médecin généraliste.

2. Evaluer la qualité de vie

L’évaluation de la qualité de vie doit prendre en compte les facteurs psychologiques,
physiques et sociaux ainsi que leur évolution dans le temps (50). L'endométriose impacte la qualité
de vie notamment au travers des effets secondaires des différents traitements, de la persistance

de certains symptomes, de leur récidive.

Le médecin généraliste peut évaluer I'impact de la maladie grace a des scores validés (65)
pour I’'endométriose sur la qualité de vie (50) (SF-36 et sa version courte SF-12, EHP-30 et sa version
courte EHP-5 (68)) (annexe 5 et 6). Le SF-36 est un questionnaire généraliste interrogeant les
patients sur leur santé physique et psychique, leurs douleurs, leurs limitations, leur vitalité, la
relation avec les autres. Le EHP-30 est spécifique a I’évaluation de la qualité de vie chez les femmes

porteuses d’endométriose (50).

Les versions simplifiées de ces questionnaires nous semblent plus pertinentes pour une

utilisation en exercice libéral car moins chronophage, mais rien n"empéche de réaliser la version
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compléte si le praticien le juge nécessaire. Nous trouvons que le EHP-30/EHP-5 et le SF-36/SF-12

seraient les plus pratiques car ils existent en frangais.

La satisfaction sexuelle peut étre évaluée par le questionnaire Derogatis Sexual Functioning

Inventory DSFI, par le Global Sexual Satisfaction Index GSSI (50).

Le questionnaire HAD Hospital Anxiety and Depression permet une auto évaluation de

I’anxiété et de la dépression (50).

Il existe d’autres scores pour |’évaluation de la fonction digestive (score de KESS) et la
fonction sexuelle (FSFI) qui pourraient permettre aux praticiens de premier recours d’évaluer la
qualité de vie des patientes (26). Nous avons bien conscience que la réalisation de ces scores
prendrait du temps et que les consultations en médecine générale ne permettent pas forcément
d’avoir ce temps. Cependant, les versions courtes nous semblent pertinentes en exercice libéral. Ils

pourraient donc étre réalisés avant et aprés traitements médicamenteux et/ou chirurgical et ainsi

permettre un suivi de I’évolution des patientes.

Il nous semblerait pertinent de dédier une ou plusieurs consultations par an afin d’évaluer
la qualité de vie chez les femmes porteuses d’endométriose, ou par exemple profiter du
renouvellement d’une contraception ou d’une consultation gynécologique, pour les évaluer.
Questionner les femmes sur leur qualité de vie pourrait méme s’étendre a celles qui ne sont pas
porteuses de la maladie et permettrait aux médecins de s’intéresser a la sexualité de leurs patientes
et déceler d’éventuelles problématiques. La consultation dédiée a la premiére contraception nous

semble étre un bon moyen d’évaluer cette population.

Le bien-étre global des patientes a été souligné par les médecins que nous avons interrogés.
Cette prise en charge de la patiente dans sa globalité est évoquée dans les derniéres
recommandations de la HAS et nous parait primordiale. La prise en charge psychologique des
patientes porteuses d’endométriose a montré ses bénéfices sur les douleurs, la qualité de vie et les

conséquences de la maladie de type anxio dépression (69).

3. Exercice en groupe ou en réseaux

Il nous semble évident que I'avenir de cette profession est tourné vers une activité libérale

de groupe, soit en association en cabinet soit en MSP.

Pendant les entretiens, plusieurs médecins nous ont expliqué que le généraliste ne peut
pas tout savoir et étre compétent dans tous les domaines, de par ses préférences, sa pratique, son
histoire personnelle, sa formation etc... Plusieurs ont souligné I'intérét et I'importance d’une
activité en groupe afin de pouvoir bénéficier d’'une complémentarité de pratique et assurer une

prise en charge et un suivi optimal des patientes. Nous avons trouvé que cette proposition pour
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améliorer le délai diagnostique de I'endométriose était pertinente et d’actualité car de nombreuses
MSP se forment sur tout le territoire dans le cadre du Plan national d’acces aux soins en accord avec
I'Agence Régionale de la Santé (70). Mais il ne faut pas perdre de vue la démographie et délaisser
les déserts médicaux ainsi que les médecins généralistes installés seuls notamment en milieu rural.

Cette proposition n’est pas applicable a tous les médecins généralistes.

Dans tous les cas, la prise en charge de I'endométriose devrait se faire de maniere
pluridisciplinaire (médecin généraliste, gynécologue, radiologue, infirmiere, sexologue,
psychologue... (69)) pour étre optimale. Le médecin généraliste a un rdle essentiel dans cette
équipe. Les dernieres recommandations de bonne pratique de la HAS vont dans ce sens ainsi que
différentes études comme celle de Quibel (11). Dans cette étude, il a montré que les médecins
généralistes sont en premiére ligne pour repérer I'’endométriose et réaliser le suivi gynécologique

des femmes, en partie di au déclin démographique des gynécologues libéraux (71).

Une étude menée a Lyon a prouvé que la RCP permettait d’améliorer la prise en charge des
patientes notamment dans la pertinence des soins et des indications opératoires (72). La prise en
charge pluridisciplinaire optimise les soins des patientes porteuses d’endométriose ce qui

encouragerait la création et la labellisation de centres de référence.

4. Centres de références

Il est clair que 'endométriose est de plus en plus médiatisée. Les patientes et les médecins

sont de plus en plus informés et la pathologie de plus en plus diagnostiquée.

Afin de répondre a cette demande grandissante, des parcours fléchés de prise en charge
des les soins primaires sont mis en place, par exemple a Toulouse : des médecins généralistes et

des spécialistes référents vers qui les patientes peuvent étre adressées.

La formation de centres de références se répand sur le territoire mais ils attendent encore
leur labellisation : Paris avec RESENDO (73,74) et Marseille notamment. C'est encore un travail en
cours avec les associations de patientes comme EndoFrance, avec le CNGOF et le Ministere de la
Santé. Les missions de ces centres sont : prise en charge et recours, coordination, expertise,
enseignement et recherche (75). lls ont pour objectifs d’améliorer la prise en charge et de réduire
le retard de diagnostic. Ils permettront d’optimiser la collaboration entre les secteurs public et
privé, dont les médecins et gynécologues de villes, ainsi que le partage de connaissances sur la
maladie mais aussi de développer et soutenir la recherche. Ces structures spécialisées permettent
également aux patientes de bénéficier d’'une prise en charge pluridisciplinaire de leur maladie, ce

qui est une chose primordiale.
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En 2016, Rouen a été la premiére ville a accueillir le premier “centre de dépistage précoce
et de prise en charge pluridisciplinaire de I'endométriose” et une étude a permis de démontrer son

impact sur I'amélioration du diagnostic et de la prise en charge de la pathologie (76).

Les centres de référence semblent étre un moyen pérenne de prise en charge compléte et

pluridisciplinaire de I'’endométriose.

Le partage des connaissances sur la maladie nous semble un point tres important. Nous
pensons qu’en adressant systématiquement les patientes porteuses d’endométriose aux médecins
spécialistes et aux centres de référence, nous risquerions d’entrainer une diminution de repérage
en médecine de premier recours. Nous pensons que ce cloisonnement de prise en charge pourrait
avoir des effets négatifs : les médecins n’étant plus dans ce parcours de prise en charge spécifique
ne seraient-ils pas moins confrontés et moins sensibilisés a la maladie ? Voire ne participeraient

plus aux soins ?

B. Ouverture sur les recherches et perspectives

De nombreuses études et de nombreux travaux de recherche concernant I’endométriose sont

actuellement en cours dont voici quelques exemples :

- L'étude ComPaRe (77) : rassembler 5000 patientes pour recueillir le plus de données
possibles sur I’'endométriose et son évolution (symptomes, traitements, vécus...)

- Au CHU de Lyon, les médecins expérimentent des ultrasons focalisés de haute intensité
HIFU qui permettent de dévitaliser les nodules digestifs, et donc de les rendre insensibles,
sans porter atteinte a l'intégrité du tube digestif et sans cicatrice (78).

- Endo TEP au CHU d’Angers (79) : utilisation d’un traceur du tissu endométrial visible en TEP
pour établir le diagnostic de maniére plus simple et moins invasive.

- Endo FERT au CHU de Lille (79) pour évaluer les bénéfices pour la fertilité de la chirurgie
avant une procréation médicalement assistée.

- Des chercheurs travaillent a l'identification de genes de susceptibilité, de maniere a
élucider leur role et a découvrir des marqueurs de risque pour mieux comprendre les
mécanismes de I'endométriose et son lien avec l'infertilité (80-82)

- L'identification d'anomalies génétiques déterminantes et des genes de susceptibilité
impliqués dans le développement initial de I'endométriose permettra d'entrevoir la mise
au point de mesures préventives et de nouvelles approches thérapeutiques (4,56,83), mais

ceci n'est guére envisageable a court terme.
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Il est trés vraisemblable que I'endométriose soit une affection multifactorielle causée par

une interaction entre divers genes et les facteurs environnementaux.

Les théories de survenue de I'endométriose sont nombreuses et de nouvelles pistes sont

évoquées régulierement mais actuellement aucune n’a été retenue avec certitude.

CONCLUSION

Le but de notre travail était d’essayer d’identifier les déterminants du retard diagnostique
de 'endométriose du point de vue des médecins généralistes.

En réunissant ce travail et celui de nos consceurs, explorant le point de vue des femmes,
puis en effectuant un parallele avec la littérature, dont les dernieres recommandations de I'HAS,
nous pouvons affirmer que le médecin généraliste a un role primordial et central dans la prise en
charge de I'’endométriose. Sa position de premier recours lui permet d’avoir une relation médecin-
malade basée sur la confiance, I’écoute et I'empathie, qui sont des atouts dans le repérage et
I’'accompagnement des femmes atteintes d’endométriose.

Son implication débute des les premiers signes d’alerte par un repérage et un diagnostic
précoce, une attitude d’écoute mais aussi proactive de recherche d’informations, sans tabou. La
suspicion du diagnostic est possible dés la réalisation d'un interrogatoire s’il est orienté et pertinent
par le médecin en soins primaires.

Notre étude a permis de mettre en évidence que les médecins généralistes se sentent
démunis face a cette maladie. Néanmoins, ils se rendent compte des retentissements sur la qualité
de vie des femmes et se soucient du bien-étre et de la santé globale des patientes. Cette dimension
n’a pas été rapportée par les femmes interrogées dans I'étude précédente. Nous avons mis en
évidence un ressenti commun autour de I'écoute et de I'empathie dans les 2 populations étudiées
mais cette communication est freinée par les représentations de chacun.

Le médecin généraliste peut prendre en charge I'endométriose et traiter les patientes. Il a
pour mission de les soulager, les accompagner, les suivre mais également de les écouter et les
entendre. Dans sa pratique quotidienne, il manque de temps pour la prise en charge des maladies
complexes, telles que I'endométriose. Cette derniere nécessite plus qu’une simple consultation
pour bénéficier de I'examen clinique et I'écoute dont les patientes ont besoin. Les centres de
référence pourraient apporter une amélioration des soins de cette pathologie.

Le généraliste a une position centrale d’articulation des soins. Son réle est d’explorer les
patientes dont les symptémes ont un retentissement majeur sur leur vie, qui ne sont pas soulagées
par les traitements entrepris et de les orienter vers les spécialistes référents pour permettre une

prise en charge pluridisciplinaire optimale.
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Figure 2 : «Les mots» (la taille de la police varie avec la fréquence de répétition du mot, dans les réponses des
médecins, résumant leur illustration de la maladie)

’,,v.l Yol | '< 1tion
l/Fausse Norme ;

1COMPIeé /)umon,,,d,mm

Solltude/lsolement
Ch emll Epreuve Handicapant

oureux

Ecoute)fficile/Compliqué "
Silence LO g Fatigant

Méconnaissance

Figure 3 : «Les 3 mots» (la taille de la police varie avec la fréquence de répétition du mot, dans les réponses des
femmes, résumant leur parcours)
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ANNEXES

Annexe 1 : feuille de consentement

Consentement pour participer au projet de recherche

Dans lecadre du travail de recherche sur le point de vue des médecing généralistes
concernant l'endométriose, je soussignéfe), Mr/ e accepte
de participer a 'entretien individuel, mend par Laura Brochet/Marina Garcia,

Je comprends et |"accepte gue cet entretien soit enregistré pour faciliter le travall
d'exploitation, le suls Informé(e) gue son contenu sera anonymisé, Enfin, || m'est possible de
me retirer de |'étude & tout moment,

Date et signature :
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Annexe 2 : Guide d’entretien

e |nitial :

1/ Uendométriose, qu'est-ce que c'est pour vous ?

--> Comment en avez-vous entendu parler? Quels sont les symptémes de cette maladie? Est-ce une
maladie fréquente? Comment les symptomes évoluent-ils au cours du temps? Est-ce une maladie grave?
Avec des complications?

2/ Quel est le vécu de cette maladie dans votre pratique ?

--> Comment arrivez-vous a soulager vos patientes? Comment vous sentez-vous face a cette maladie? A
quelles difficultés avez-vous éventuellement été confronté? Que feriez-vous pour aider vos patientes?
Géreriez-vous cela seul? Comment vous sentez-vous a la fin d'une consultation?

3/ Comment selon vous le délai diagnostique pourrait-il étre raccourci ?

Chez vos patientes, le diagnostic a-t-il été facile? Comment expliquez-vous cela? A quoi pensez-vous pour
améliorer le délai? Ressentez-vous des difficultés dans la prise en charge de ces femmes? (orientation par

: écoute, chronicité, redondance...)

En un mot « endométriose »

e Modifications secondaires :

En introduction de I’entretien : insister sur le vécu et le ressenti des médecins, indiquer que ce n’est
pas une interrogation sur leurs connaissances théoriques.

1/ Uendométriose, qu'est-ce que c'est pour vous ?

--> Comment en avez-vous entendu parler? Quels sont les symptémes de cette maladie? Est-ce une
maladie fréquente? Comment les symptomes évoluent-ils au cours du temps? Est-ce une maladie grave?
Avec des complications? A quel moment y penser dans le suivi de la santé des femmes? Que
demanderiez-vous aux patientes pour rechercher 'endométriose si vous pensez au diagnostic?
Comment I’ aborderiez-vous?

2/ Quel est votre vécu de cette maladie dans votre pratique ?

--> Comment arrivez-vous a soulager vos patiente? Comment vous sentez-vous face a cette maladie? A
quelles difficultés avez-vous éventuellement été confronté? Que feriez-vous pour aider vos patientes?
Géreriez-vous cela seul? Comment vous sentez-vous a la fin d'une consultation? Qu’est-ce qui fait que
vous pouvez étre démuni/mal a 'aise?

3/ Comment selon vous le délai diagnostique pourrait-il étre raccourci ?

Chez vos patientes, le diagnostic a-t-il été facile? Comment expliquez vous cela? A quoi pensez vous pour
améliorer le délai? Ressentez vous des difficultés dans la prise en charge de ces femmes? (orientation par

: écoute, chronicité, redondance...)

En 3 mots « endométriose »
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Annexe 3 : exemple de contexte d’énonciation

Entretien D

CONTEXTE D'ENONCIATION :

L’entretien s’est déroulé dans les locaux du DUMG a sa demande. Nous n’avons pas été

dérangé pendant I’entretien.
Je n’ai pas été mal a I'aise et lui non plus il me semble.

Je n’ai pas eu a utiliser les questions de relance de maniére intempestive. Et j’ai trouvé

agréable d’interviewer un interlocuteur trés intéressé et sensibilisé a ce sujet.

Le fait que ce médecin est participé aux discussions lors de I’élaboration des derniéres
recommandations est un point que j’ai trouvé intéressant et surtout trés enrichissant pour

I’entretien et la pertinence des propos qu'’il a tenu.

Ce qui m’a marqué c’est la différence de connaissances entre les médecins généralistes

sensibilisés et non sensibilisés a I’endométriose.

Ce médecin a souligné les impacts sur la qualité de vie et le retentissement psychologique de

la maladie.

Il a également insisté sur la notion de repérage et non pas de dépistage de I’endométriose. Il
s’est questionné que I'intérét du diagnostic systématique, notamment chez les adolescentes
et sur le fait que la complexité de la maladie et le fait de devoir prendre son temps pour
évaluer la pertinence du diagnostic faisaient partie du délai diagnostique de la maladie. Il a
aussi souligné que la pose d’un diagnostic n’était pas indispensable a la prise en charge des

patientes.
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Annexe 5 : SF-12 (version simplifiée SF-36)

Questionnaire de la qualité de vie

(forme abrégée) SF-12

2 Enrsizon de votre etst de sante sctuel, Etez-vous limite pour

+ des efforts physiques moderes (deplacer une table, passer Faspirateur, jouer sux boules)?
[] 1 Oui, beaucoup Emite []2 Owi, un peu Emite [ |3 Non, pas du tout liminé

+ monter plusieurs etages par Fescalier ?

] 1 Oui. beawcoup Emite []2 Oui, un peu Bmité [_]3 Nan, pas du tout limieé

3. Au cours de ces 4 demnicres semaines, et en rason de votre ctat physique :
+ aver-vous sccompli moins de choses gue vous surez souhaite ?
[ )2 Toujours [ ] 2 Ls plupart dutemps| | 3 Souvent | |4 Parkis [ | 5 Jamsis
+ avez-vous £t limite pour faire certaines choses ?

[J2 Teujours [ 2 L3 plupars dutemps [ | 3 Souvent [ ] 4 Parfoiz [ 5 Jamais

4. Au cours de ces 4 derniEres EmEines, £t BN raSon de votre etat émotionnel [comme vous 2entr

triste, nerveux ou déprime) -

* avervous accompli moins e choses que vous aurier souhaite 7
[z Tevjours [ ] 2 Ls plupart dutemps | 3 Souvent || 4 Parfois[ ] 5 Jamais

* avervaus cu des difficultes 3 faire ce gue vous aviez 3 faire avec autant de soin et d'attention que
d'habitude ?

Di Teujours D 2 La plupart du Irrnp:D 3 Souvent D 4 Parfois D 5 lamais

5. .hl.l oours dﬂ (= — J’- dﬂ.‘l‘ﬂ“ﬂl’l! EEI'I'IH.-'IESll d-HI'IE- queﬂe METUre wors du-ulcur; P"IF;qLIE‘a' wous ont 'E.IE';

limite dans votre trowad ou vos scbivités domestiques ?
| |1Pazcutout | |2 Unpetitpeu |_|3 Moyennement |_|4 Beaucocup |_|S Enormément

6. Les guestions gui Tuivent portent Sur COMMENT VOUS vous Etes senti su cours de cex 4 dernieres

semaines. Pour chaque question, indiquez la reponse qui vous sembie o plus approprice.
* y 3 til eu des moments oU VoUS vous étes senti calme et detendu ¥
[[J2 Teujours [ 2 Ls plupart du temps [ 3 Souvent [ ] 4 Parfois [ 5 Jamaiz » y 3 t-il eu des
maments SU vous vous ctes senti debardant denergie ?

Di Teujours D 2 La plupart du 'hemp!.D 3 Souvent D 4 P:rlui!.D 5 Jamaiz = y 3 t-il eu des
maments oU vous vous etes senti triste et abattu 7

Dz Toujours [:l 2 La plupart du 'bemp!.rj 3 Souvent E] 4 P:r!uil.[j 5 Jamaiz

7. Au cours de ces 4 dernieres semaines, y 8 t-il eu des moments ol votre etot de sante phyzique ou

emotionnel vous a géne dans votre vie sociale et vos relations svec les sutres, votre famille, vos

BMmis, YOI CORRBEIances 7
|1 Toujours |_| 2 La plupart du tempz |_| 3 Souvent || 4 Parfoiz|_| 5 Jamaiz
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Annexe 6 : EHP-5 (version simplifiée EHP-30)

66



Annexe 7 : extrait tableau de codage
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Titre: Exploration des déterminants du retard diagnostique de I'endométriose, a partir de
I’expérience vécue des médecins généralistes.

Contexte : L'endométriose affecterait jusqu’a 10 % des femmes en age de procréer et a été
longtemps sous diagnostiquée. La prise de conscience de sa prévalence a entrainé une actualisation
des recommandations du CNGOF en décembre 2017. Une thése réalisée en 2017 a recherché les
déterminants du retard diagnostique de I'endométriose, a partir de I’expérience vécue de femmes.
Objectifs : L'objectif principal était d’explorer les facteurs du retard diagnostique de I'endométriose
a partir de I'expérience des médecins généralistes. L’objectif secondaire était de les comparer a
ceux formulés par les patientes atteintes dans I’étude précédente.

Méthode: L'étude qualitative a été réalisée auprés de médecins généralistes d'Occitanie et de la
Réunion par entretiens individuels semi-dirigés. Les praticiens recrutés étaient d’anciens maitres
de stages, rencontrés par le biais de remplacement, de confréres ou via le DUMG de Toulouse. Une
analyse thématique des données a été réalisée.

Résultats et discussion : 17 entretiens ont été réalisés entre les mois d’aolt 2018 et mars 2019. Les
principaux freins au diagnostic de I'endométriose liés aux médecins sont : le diagnostic difficile
d’une maladie féminine, la banalisation des dysménorrhées, la représentation de la douleur de la
femme, le manque d’écoute, de communication et de connaissances des médecins, le délai d'acces
aux spécialistes et aux examens longs. Ceux liés aux patientes sont : une banalisation de la douleur,
le tabou de l'intimité, une absence de plainte et le contexte. Les solutions proposées sont
I'amélioration du repérage et de la prévention, de la formation des médecins, s’ouvrir a la
collégialité et faciliter l'accés aux soins, informer et déculpabiliser les femmes. Des
guestionnements éthiques concernant la pose du diagnostic notamment chez les adolescentes ont
été soulevés par les médecins.

En comparant les deux theses il en ressort un défaut dans la qualité de la communication entre
patientes et médecins, chaque partie ayant ses représentations de I'autre.

Conclusion : Le médecin généraliste a un réle primordial et central dans la prise en charge de
I’endométriose. Pour raccourcir le délai diagnostique de la maladie, il serait primordial d’améliorer
la formation médicale et le repérage mais aussi que le médecin généraliste aborde une attitude
proactive concernant la sexualité des patientes en levant les tabous autour de cette maladie. La
médiatisation et la création de centres de référence pourraient apporter une amélioration de prise
en charge.

Mots clés : Endométriose - Retard diagnostique - Médecins générale
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Title: Exploring the determinants of the diagnostic delay of endometriosis, based on the lived
experience of general practitioners.

Background: Endometriosis affects up to 10% of women through childbearing age and has always
been underdiagnosed. The awareness of its prevalence has led to an update of the
recommendations of the CNGOF in December 2017. A thesis, conducted in 2017, has investigated
the determinants of the diagnostic delay of endometriosis, based on the lived experience of
women.

Objectives: The main objective was to explore the factors behind the diagnostic delay of
endometriosis from the experience of general practitioners. The secondary objective was to
compare the factors to those described by the affected patients in the previous study.

Method: The qualitative study was carried out with general practitioners of Occitanie and Reunion
by semi-directed individual interviews. Recruited practitioners were former masters of training,
met through replacement, confreres or via the DUMG Toulouse. A thematic analysis of the data
was performed.

Results and discussion: 17 interviews were conducted between August 2018 and March 2019. The
main obstacles to diagnosis of endometriosis related to doctors are: the difficult diagnosis of a
female disease, the trivialization of dysmenorrhea, the representation of the pain on the woman,
the lack of listening, the lack of communication and knowledge of doctors, the delay of access to
specialists and long exams. Those related to the patients are: the trivialization of the pain, the taboo
of the intimacy, the lack of complaint and the context. The proposed solutions are : improve the
identification and the prevention of the disease, increase doctors’ training, open up to collegiality
and facilitate access to medical care, inform and not make women feeling guilty. Ethical questions
concerning the diagnosis, particularly among teenagers, have been raised by doctors.

The gap of the results between both study shows us a defect in the quality of communication
between patients and doctors, each party having their representations of the other.

Conclusion: The general practitioner has a central role in the management of endometriosis. To
shorten the diagnostic delay of the disease, it would be essential to improve the medical training
and the identification, but also that the general practitioner approaches with a proactive attitude
the sexuality of the patients, by raising the taboos around this disease. The media coverage and the
creation of reference centers would provide an improvement of patient care.

Keywords: Endometriosis - Diagnosis Delay - Primary care
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