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I.  Introduction 

L’endométriose est une pathologie gynécologique fréquente touchant environ 10% des 

femmes (1,2). Elle se définit par la présence de tissu endométrial en dehors de l’utérus qui 

s'épaissit en fonction des cycles menstruels, se désagrège et saigne lors des menstruations (3). 

Ce dernier ne possède pas d’évacuation naturelle lors des règles contrairement à l’endomètre 

provoquant une inflammation. Celle-ci est à l’origine des manifestations cliniques suivantes : 

dysménorrhées, douleurs abdomino-pelviennes chroniques, dyspareunies, troubles uro-

digestifs (ténesmes, diarrhées cycliques, dysurie, dyschésie), infertilité pouvant avoir un 

retentissement psycho-social important (2,4).

Plusieurs personnalités souffrant d'endométriose et différentes associations tentent ces 

derniers mois de sensibiliser le grand public et les professionnels de santé à cette maladie. 

Néanmoins, le diagnostic de l’endométriose est évoqué tardivement par les médecins 

généralistes et les gynécologues, environ huit à douze ans après les premiers symptômes. Les 

patientes exprimeraient six à sept fois leurs symptômes en consultation de gynécologie ou de 

médecine générale avant que le diagnostic ne soit posé (2). Les médecins généralistes ont 

donc un rôle clé à jouer dans le diagnostic de cette pathologie.  

Le but de mon étude est de créer une vidéo pour aider les médecins généralistes dans le 

diagnostic et la prise en charge de l’endométriose en soins primaires. J’ai pour cela effectué 

un groupe nominal qui est une méthodologie permettant au cours d’une réunion avec des 

experts de récolter des informations et de les classer pour répondre à une question précise 

(5). Le groupe d’experts était composé de gynécologues, radiologues et médecins 

généralistes. La question posée était : quels sont les messages à délivrer aux médecins 

généralistes à travers une vidéo concernant le diagnostic et la prise en charge de 

l’endométriose en soins primaires.  
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II. Généralités 

1. Définition 

L’endométriose est une pathologie inflammatoire, chronique de l’appareil génital féminin. Sa 

définition est histologique. Elle est caractérisée par la présence de glandes ou de stroma 

endométrial en dehors de l’utérus (6). On la différencie de l’adénomyose qui correspond à la 

présence de cellules endométriales au sein du myomètre (7). 

Il existe trois formes d’endométriose, l’endométriose superficielle qui est limitée au péritoine, 

l’endométriose profonde qui infiltre l’espace rétropéritonéal ou les viscères avec des lésions 

qui dépassent cinq millimètres d’infiltration sous les organes et l’endométrioses ovarienne qui 

correspond à un kyste endométriosique de l’ovaire (8,9). 

 

Figure 1 : Localisations possibles de l’endométriose (10) 

2. Epidémiologie  

La prévalence de l’endométriose est difficile à estimer car sa définition est histologique. En 

effet, le diagnostic de certitude repose sur la coelioscopie avec biopsie des lésions. C’est un 
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examen invasif qui n’est donc pas réalisé chez toutes les patientes (8). La prévalence est 

actuellement estimée à 10% et s’élève entre 2 et 74% chez des femmes avec des algies 

pelviennes chroniques (8,10). Une incidence autour de 0.1% a été retrouvée chez des femmes 

âgées de quinze à quarante-neuf ans dans la population islandaise dans une étude publiée en 

2010 (11). 

 

Le diagnostic de l’endométriose sur le plan histologique n’est cependant pas toujours 

synonyme de présence des symptômes. Certaines femmes sont porteuses de lésions 

d’endométriose mais ne présentent pas de douleur (12). Et inversement, on n’exclue pas le 

diagnostic d’endométriose si on retrouve des symptômes évocateurs chez une femme sans 

preuve histologique (13). 

3. Physiopathologie  

a. Théorie des reflux 

Il existe plusieurs théories pour expliquer l’endométriose. La plus solide est la théorie des 

reflux de Sampson décrite en 1927. Les cellules endométriales seraient emportées avec le 

reflux menstruel par les trompes de Fallope, iraient s’implanter dans la cavité péritonéale et 

envahir les structures pelviennes (14–16). La distribution des fragments d’endomètre se ferait 

par la loi de la gravité, ce qui explique des localisations plutôt au niveau du cul de sac de 

Douglas (cul de sac vaginal postérieur, face antérieure du rectum et point le plus déclive du 

rectum). On retrouve aussi plutôt des lésions d’endométriose au niveau du côté gauche du 

pelvis à cause des différences anatomiques permettant l’implantation d’un seul côté (17,18).   

 

Cette théorie est aussi renforcée par le fait que les facteurs de risque d’endométriose sont 

aussi ceux qui augmentent le reflux menstruel comme les règles précoces, prolongées, 
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abondantes et les cycles courts (17,19). Elle n’explique néanmoins pas toutes les formes 

d’endométriose.  

 

On retrouve en effet, chez 90% des femmes un reflux menstruel alors qu’il n’y en a que 10 à 

15% qui sont atteintes d’endométriose. Cette dernière s’explique donc par d’autres 

mécanismes encore mal connus.  

Les autres théories pourraient plutôt expliquer les localisations atypiques de l’endométriose. 

Figure 2 : La théorie du reflux (20) 

 

b. Théorie de la métaplasie cœlomique  

Selon cette théorie, les cellules épithéliales de la cavité péritonéale pourraient se transformer 

en cellules endométriales sous l’influence de facteurs hormonaux et immunologiques (16). 

Elle s’explique par l’hypothèse de l’existence d’une origine embryonnaire commune, le tissu 

cœlomique (20). 

 

Cette hypothèse expliquerait les lésions d’endométriose profonde et les formes 

d’endométriose chez les femmes prépubères ou post ménopausique.  

 



25 
 

c. Théorie de l’induction  

Elle fait suite à la théorie de la métaplasie cœlomique. La différenciation des cellules souches 

en cellules endométriosiques se ferait par des facteurs endogènes biochimiques et 

immunologiques libérés par l’endomètre.  

d. Théorie métastatique ou des emboles lymphatiques et veineux  

Elle se définit par la dissémination des cellules de l’endomètre par les voies veineuses et 

lymphatiques, qui pourraient ensuite s’implanter et former des lésions d’endométriose dans 

différents organes (poumon, péricarde, os etc…). Cette théorie pourrait expliquer l’existence 

de lésions en dehors de la cavité abdominale (14,21). 

4. Histoire naturelle de la maladie 

a. Facteurs de risques  

Les facteurs de risque de l’endométriose sont les facteurs d’exposition aux règles comme les 

cycles courts (inférieurs à vingt-six jours), les menstruations prolongées, un volume important, 

les premières ménarches précoces (inférieur à douze ans), la nulligestité, une ménopause 

tardive. Tous ces facteurs majorent le risque de menstruations rétrogrades (8,22). 

L’endométriose est une maladie complexe dans laquelle on retrouve à l’origine plusieurs 

facteurs génétiques et environnementaux. Le risque de développer une endométriose pour 

les apparentés du premier degré est en effet cinq fois plus important que dans la population 

générale (8,23).  

On retrouve aussi une association entre endométriose et certains traits phénotypiques 

comme un petit poids de naissance, un IMC faible, une peau claire, sensible au soleil, et 

porteuses de neavi et taches de rousseur. (8,17,23).  

L’impact des facteurs environnementaux comme les perturbateurs endocriniens est plausible 

mais pour le moment non démontré (17,24). 
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b. Evolutivité de la pathologie 

L’endométriose est une pathologie bénigne, il n’est donc pas nécessaire de proposer un 

dépistage de manière systématique chez les patientes présentant des facteurs de risque 

génétiques ou d’exposition menstruelle. De plus, les études ne montrent pas une progression 

des lésions d’endométriose dans le temps, tant sur le risque d’augmentation de taille, de 

volume et de la dissémination des lésions (17).  

 

Une association épidémiologique entre le risque de développer un certain sous type de cancer 

de l’ovaire et l’endométriose existe. Le risque relatif est en effet à 1.3 (17,25,26).  Le lien de 

causalité n’a cependant pas été démontré. Il n’est donc pas recommandé d’effectuer 

systématiquement un dépistage à toutes les patientes porteuses d’endométriose au vu de la 

faible incidence des cancers de l’ovaire associés à l’endométriose (8).  

5. Diagnostic 

a. Symptômes 

Les symptômes de l’endométriose sont multiples. Elle peut évoluer par cycles, être chronique 

ou asymptomatique. C’est pourquoi on parle d’endométriose maladie quand les lésions 

histologiques s’associent à des douleurs pelviennes et / ou une infertilité.  

Le symptôme le plus fréquent de l’endométriose est la dysménorrhée. On la qualifie d’intense 

quand l’EVA est supérieure à sept, qu’elle est résistante aux antalgiques de palier un et que 

les patientes présentent un absentéisme fréquent (8).  

 

On retrouve aussi une dyspareunie profonde, reproductible d’un rapport à l’autre et 

perturbant la vie sexuelle. Les signes fonctionnels digestifs (dyschésie, diarrhées cycliques), 

les signes fonctionnels urinaires (dysurie, polliakiurie, impériosités, douleurs hypogastriques), 
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les douleurs pelviennes chroniques font aussi parti du syndrome de l’endométriose. Enfin, 

l’infertilité peut être une conséquence mais n’est pas systématique chez toutes les patientes 

(8,17,27).  

 

L’endométriose se présente souvent comme un syndrome douloureux chronique ayant un 

retentissement psycho-social important. On évalue la qualité de vie par différentes échelles 

comme l’EHP-30 et sa version plus courte l’EHP-5 qui sont des questionnaires spécifiques de 

l’endométriose (8,28,29). Elle peut en effet avoir un impact sur la vie quotidienne non 

négligeable, avec une souffrance psychologique, de l’anxiété, de la fatigue, un syndrome 

dépressif et des douleurs pouvant peser sur la vie intime (30).  

 

Enfin, la difficulté de diagnostic de l’endométriose repose sur le fait qu’il n’existe pas de 

corrélation entre l’importance des douleurs et la sévérité des lésions. Certaines patientes 

présentent des dysménorrhées intenses et autres symptômes cycliques de l’endométriose 

sans lésion retrouvée à la coelioscopie alors que d’autres présentent des lésions 

d’endométriose mais sont asymptomatiques (9).  

b. Examen clinique  

En cas de symptômes pouvant évoquer l’endométriose, on effectue un examen gynécologique 

au speculum qui, s’il est normal n’élimine pas la maladie. On recherche au niveau de toutes 

les faces du vagin et plus particulièrement du cul de sac postérieur, des lésions violacées et / 

ou fibreuses rétractiles qui signent une atteinte du vagin. Au toucher vaginal, on recherche 

une douleur à la mobilisation utérine, une induration douloureuse du vagin, des ligaments 

utéro-sacrés, une masse annexielle. Au toucher rectal, on recherche des nodules de la cloison 

recto-vaginale ou infiltrant la paroi rectale (31).   
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c. Examens complémentaires  

Devant des symptômes d’endométriose, on propose en première intention, une échographie 

pelvienne endovaginale non nécessairement réalisée par un expert en endométriose. Elle 

permet d’affirmer le diagnostic d’endométriome. En cas de doute devant une masse 

ovarienne, on proposera une nouvelle échographie réalisée par un référent en endométriose 

ou une IRM pelvienne. Après la ménopause, on posera de manière prudente le diagnostic 

d’endométriome pour ne pas passer à côté d’une tumeur maligne. Chez les patientes ayant 

un endométriome, on retrouve fréquemment des lésions d’endométriose profonde. Il est 

donc recommandé de les rechercher par des examens complémentaires de deuxième 

intention (8,32).  

 

 

Figure 3 : Examens de première intention à la recherche d'une endométriose (8) 

 

Les examens de deuxième intention dans le diagnostic de l’endométriose sont l’examen 

clinique pelvien orienté réalisé par un clinicien référent, l’IRM pelvienne et l’échographie 

pelvienne réalisées par des référents en endométriose. Ils sont réalisés pour évaluer 

l’extension de l’endométriose, organiser la prise en charge spécialisée, rechercher des signes 
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d’endométriose lorsque les examens de première intention sont négatifs. Il sont aussi 

effectués lors d’une suspicion d’endométriose profonde en cas de dyspareunie profonde 

intense, de signes urinaires cycliques, de douleur à la défécation pendant les règles ou 

d’infertilité associée (8). 

 

L’IRM pelvienne et l’échographie endovaginale apportent des informations complémentaires. 

On discute donc du type d’examen à réaliser en fonction du type d’endométriose suspectée.  

En effet, l’échographie effectuée par un échographiste référent sera plus sensible que l’IRM 

pour la recherche de signes d’endométriose du rectum et de la charnière recto-sigmoïdienne. 

En revanche, on préfèrera l’IRM pelvienne pour l’atteinte des paramètres et les localisations 

digestives extra-pelviennes. Elle est aussi plus sensible mais moins spécifique que 

l’échographie pour l’atteinte des ligaments utéro-sacrés, du vagin et de la cloison recto-

vaginale.  

 

Figure 4 : Examens de seconde et troisième intention à la recherche d'endométriose (8) 
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Les examens de troisième intention sont uniquement prescrits par le spécialiste en 

endométriose.  

La coelioscopie diagnostique n’est pas recommandée lorsque des lésions spécifiques 

d’endométriose sont retrouvées à l’imagerie. Elle peut être indiquée avec la réalisation de 

biopsies dirigées, en cas de suspicion quand les examens préopératoires n’ont pas retrouvé 

de lésions spécifiques et doit s’intégrer, pour cette indication, dans une prise en charge 

globale de la douleur ou de l’infertilité (8).  

Il est recommandé d’effectuer une écho-endoscopie rectale pour les lésions recto-

sigmoïdiennes et le coloscanner pour les lésions coliques plus en amont, lorsque les examens 

de deuxième intention n’ont pas réussi à évaluer l’endométriose au niveau du colon (8).  

Pour évaluer l’endométriose urinaire, on recherchera la dilatation pyélocalicielle à l’aide de 

l’échographie rénale ou l’IRM pelvienne avec des coupes hautes centrées sur les loges rénales.  

 

Par ailleurs, une start-up lyonnaise a développé un test salivaire pour diagnostiquer 

rapidement et de manière non invasive l’endométriose. Il utilise deux technologies de pointe, 

le séquençage haut-débit et l’intelligence artificielle, pour évaluer l’intégralité du capital 

humain de micro-ARN (soit environ 2600 micro-ARN). Les scientifiques qui ont mis le test au 

point, l’ont testé sur 200 femmes dont 153 qui présentaient une endométriose. Ils ont 

recherché les biomarqueurs caractéristiques de l’endométriose et ont trouvé 109 microARN 

différemment exprimés chez les femmes atteintes d’endométriose. Le test aurait une 

sensibilité de 96%, une spécificité de 100% et une précision diagnostique de 98%. Son 

utilisation et son prix font actuellement l’objet d’une évaluation par les autorités de santé, en 

vue de son inscription dans le parcours de soin (33–35). 
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d. Infertilité  

L’endométriose peut être une des causes d’infertilité. Elle est définie par l’absence de 

grossesse après un an de rapports réguliers sans contraception. 30 à 40% des femmes 

atteintes d’endométriose souffrent d’infertilité. Les mécanismes responsables sont variés et 

souvent associés. Les adhérences peuvent créer des altérations des trompes, l’inflammation 

chronique modifie la folliculogénèse et les endométriomes peuvent altérer la fonction 

ovarienne (36). Le bilan d’infertilité comprend l’étude du spermogramme, l’évaluation de la 

fonction ovarienne (dosage de l’AMH), le compte des follicules antraux et une imagerie 

pelvienne (une échographie en première intention voire une IRM) (36). La prise en charge 

dépend du type d’atteinte (profonde, ovarienne ou superficielle), et de la topographie des 

lésions. Elle dépend aussi de l’âge, de la symptomatologie, de la fonction ovarienne, des 

pathologies associées de la patiente et du bilan du conjoint. La chirurgie de l’endométriose 

peut permettre une fertilité spontanée en plus d’être efficace sur la douleur. Elle peut 

néanmoins entrainer des complications post chirurgicales non négligeables. Il n’existe pour le 

moment pas de consensus pour orienter les patientes asymptomatiques ou peu 

symptomatiques plutôt vers la chirurgie ou la PMA (37). 

6. Traitements 

Pour guider le choix d’un traitement de l’endométriose, il est nécessaire de prendre en compte 

le désir de grossesse de la patiente, les traitements antérieurs, les effets indésirables 

potentiels et l’avis de la patiente.   

a. Traitements médicamenteux 

Une revue de la littérature a été effectuée entre 2006 et 2017 par un groupe de travail de la 

HAS et du CNGOF ayant abouti aux recommandations de 2018 concernant la prise en charge 

de l’endométriose (8,38). 
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· Oestroprogestatif 

La contraception par oestroprogestatif est le traitement de première intention dans 

l’endométriose. Aucune n’a néanmoins l’AMM dans l’endométriose comme sa prise en 

continu qui est aussi hors AMM. En raison de son risque thrombo-embolique, il est 

recommandé de suivre les contre-indications de la contraception oestroprogestative.  

Son mécanisme d’action est lié à l’inhibition de la croissance du tissu endométrial. Elle a une 

bonne efficacité sur les dysménorrhées (diminution de l’EVA de trois à neuf points sur dix), les 

dyspareunies profondes et les douleurs pelviennes chroniques. Sa prise en continu induit une 

aménorrhée qui diminue voire fait disparaître les douleurs. La littérature est néanmoins 

insuffisante pour démontrer un bénéfice d’une prise en continu mais se justifie lors de 

dysménorrhées intenses. Il est possible de l’utiliser par voie orale, transdermique (patch 

norelgestromine 6mg + éthinylestradiol 600µg) ou vaginale (anneau étonogestrel 11.7mg + 

éthinylestradiol 2.7mg) (8,38). 

· Progestatifs 

Le DIU au lévonorgestrel 52mg fait partie des traitements de l’endométriose de première 

intention. Il permet une diminution de l’EVA d’environ six points sur dix. Il n’existe pas de 

données disponibles pour le DIU au lévonorgestrel 13.5mg (8,38). 

La contraception par microprogestatif au désogestrel et l’implant à l’étonogestrel sont utilisés 

en deuxième intention dans le traitement de l’endométriose notamment quand la 

contraception oestroprogestative est contre-indiquée. Ils fonctionnent grâce à leur effet anti-

oestrogénique qui provoque une atrophie du tissu endométrial. Ils montrent une efficacité sur 

la diminution de la douleur.  
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Les macroprogestatifs sont aussi utilisés en deuxième intention et notamment le diénogest 

2mg qui a l’AMM dans l’endométriose et présente une efficacité sur les douleurs pelviennes 

(8,38). 

· Analogue de la GnRH 

Les analogues de la GnRH comme la triptoréline, la leuproréline et la nafaréline ont l’AMM 

dans l’endométriose. Elles fonctionnent en saturant l’axe gonadotrope hypotalamo-

hypophysaire et en inhibant la sécrétion de LH et de FSH de manière prolongée. Elles 

permettent une diminution des dysménorrhées et des douleurs pelviennes de l’endométriose 

(diminution de l’EVA de trois à six points sur dix). Elles nécessitent l’adjonction d’une add-back 

thérapie (association d’un macroprogestatif et d’un œstrogène) pour éviter la diminution de 

la densité minérale osseuse. L’œstrogène permet aussi d’améliorer la qualité de vie des 

patientes. L’intérêt d’un traitement par GnRHa au-delà de douze mois n’a pas été évalué 

(8,38). 

· Antagoniste GnRH 

L’élagolix est efficace dans la diminution des dysménorrhées et des douleurs pelviennes non 

cycliques mais présente des effets indésirables importants (syndrome climatérique, baisse de 

la densité minérale osseuse et céphalées). Il fonctionne par inhibition de la voie de 

signalisation de cette dernière en se liant de façon compétitive au récepteur de la GnRH dans 

l'hypophyse. Il ne fait pas encore partie des recommandations de traitements de 

l’endométriose (8). 

· Particularités chez l’adolescente 

En l’absence de contre-indication, les contraceptions oestroprogestatives et 

microprogestatives sont prescrites chez l’adolescente en première intention. Le traitement 

par analogue de la GnRH n’est pas recommandé compte tenu du risque de baisse de la 
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minéralisation osseuse. En cas d’échec d’un traitement de première intention, un avis 

spécialisé sera demandé (8,38). 

 

b. Antalgiques et traitements non médicamenteux 

· Antalgiques 

Les données sur l’efficacité antalgique du paracétamol et des antalgiques de palier deux et 

trois dans l’endométriose sont insuffisantes. Les AINS présentant des effets secondaires 

gastriques et rénaux, leur prescription au long cours est donc à éviter. Un traitement 

spécifique par gabapentine ou amitriptyline peut être envisagé en cas de douleur 

neuropathique.  

· Traitements non médicamenteux 

Les thérapies complémentaires sont difficiles à évaluer selon l’Evidence Based Medicine (39). 

Du point de vue des patientes, elles constatent une nette amélioration de leur qualité de vie 

(40). Les thérapies les plus utilisées sont l’ostéopathie, l’acupuncture et l’hypnose.  

La relaxation a montré un bénéfice sur l’anxiété des patientes atteintes d’endométriose. Le 

TENS a aussi montré une diminution des dysménorrhées primaires. La prise en charge de la 

douleur pelvienne chronique doit donc s’inscrire dans un schéma global duquel découle une 

attitude pluridisciplinaire (gynécologue, algologue, psychologue, sexologue, assistant social). 

On propose donc aisément des thérapies complémentaires qui ont prouvé qu’elles 

amélioraient la qualité de vie des patientes en complément des traitements médicamenteux 

de l’endométriose (8). 

c. Traitement chirurgical 

Le recours à la chirurgie n’est pas systématique. Il est évalué en fonction notamment du désir 

de grossesse, des caractéristiques de la douleur, de l’efficacité et de la tolérance des 
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traitements médicamenteux et de la localisation de l’endométriose. La voie d’abord de 

référence est la coelioscopie. L’exérèse d’endométriomes est complexe car le parenchyme 

ovarien peut être abimé et ainsi diminuer la fertilité post-opératoire (8,41). En ce qui concerne 

l’endométriose profonde, la prise en charge chirurgicale multidisciplinaire est essentielle avec 

notamment des gynécologues, des chirurgiens digestifs, des urologues dans des centres 

experts en endométriose (42,43). La cystectomie partielle est proposée chez les patientes 

présentant une endométriose vésicale douloureuse. La coelioscopie, dans l’endométriose 

colorectale est proposée chez les patientes symptomatiques. Elle augmente la fertilité et la 

survenue de grossesse mais la chirurgie n’est pas sans risque (8,43,44). Un traitement médical 

en post-opératoire prévient la récidive des lésions d’endométriose (3,8).  
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III. Matériel et méthodes  

1. Travail préliminaire  

Lors de mon stage en gynécologie au CMCO à Schiltigheim, j’ai pu assister à certaines 

consultations avec des patientes atteintes d’endométriose. Elles revenaient régulièrement sur 

leur parcours diagnostique long et difficile. J’ai ainsi contacté Dr Emilie FALLER, gynécologue 

obstétricienne, spécialisée en chirurgie gynécologique, dont l’activité chirurgicale est 

principalement l’endométriose qui m’a permis de la suivre en consultation durant une 

journée. J’ai pu discuter avec les patientes durant les consultations qui témoignaient d’une 

errance diagnostique, de manque de réponse et de considération de la part du corps médical 

quand elles se plaignaient de dysménorrhées. La plupart évoquait le manque de connaissance 

sur cette pathologie des professionnels de santé non spécialisés en endométriose et du grand 

public. 

C’est pourquoi, j’ai décidé de créer une vidéo pédagogique à destination des médecins 

généralistes pour améliorer la prise en charge des patientes atteintes d’endométriose en 

utilisant la technique du groupe nominal. 

2. Le groupe nominal  

a. Définition  

La méthodologie du groupe nominal a été créée par deux chercheurs américains André 

Delbecq et Andrew Van den Ven en 1968 pour des problèmes nécessitant l’élaboration et la 

hiérarchisation d’idées (5,45). Ils ont mené une recherche psychométrique (la science qui 

étudie les techniques de mesures pratiquées en psychologie) sur 420 participants qui 

démontre la supériorité du groupe nominal par rapport à d’autres méthodes de consensus sur 

la satisfaction des participants et la quantité des idées exprimées (46).
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Elle a ensuite été utilisée en santé publique pour préparer des questionnaires et des entretiens 

pertinents afin de mener des enquêtes (47). Elle permet au cours d’une réunion de travail 

structurée de générer de nombreuses idées de nature qualitative répondant à une question 

précise et à les ordonner par ordre de priorité.

b. Caractéristiques 

Les participants à cette réunion ont été choisis en fonction pour leur expérience et leur 

expertise de la situation à investiguer. Ils sont considérés comme experts (48). La réunion 

regroupe entre six et dix experts, idéalement huit. Selon la HAS, le groupe nominal doit 

représenter les différentes professions et disciplines ainsi que les différents modes d’exercice 

autour du thème de l’étude (49). Plusieurs points de vue doivent donc être représentés, le 

groupe doit néanmoins rester homogène autour du thème de la réunion. Nous avions, dans 

notre cas, réuni plusieurs spécialités médicales exerçant en cabinet médical et en structure 

hospitalière. 

 

L’animation du groupe est effectuée par un coordinateur qui est soit professionnel du sujet 

traité, soit sans expertise dans le domaine (47).

 

Les avantages de cette méthode sont qu’elle est peu coûteuse, rapide et efficace. Elle permet 

à chacun de donner son avis sans qu’il n’y ait ni d’effet de dominance, ni de dynamique de 

groupe (50). Néanmoins, elle peut générer de la frustration chez des participants aimant le 

débat (51). La réunion ne dure que quelques heures (3 heures maximum) laissant peu de place 

à la réflexion et il n’y a dans cette méthode aucune place pour la confrontation d'idées. 

c. Etapes de réalisation 

Le groupe nominal est une réunion structurée et standardisée (47). 
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· Première étape : Énoncé de la question

L’animateur rappelle le contexte, les objectifs de l’étude et la méthodologie du groupe 

nominal. Il énonce ensuite la question. 

 

· Deuxième étape :  Genèse des idées

Les participants notent leurs idées qui répondent à la question de manière silencieuse et 

individuelle. 

 

· Troisième étape : Énoncé des réponses par chaque participant

L’animateur demande à tour de rôle à chaque participant une idée. 

Au fur et à mesure, il note les réponses sur un tableau. Il effectue autant de tours de table que 

d’idées à exprimer. Chaque participant communique une seule idée par tour. Si une personne 

considère qu’une de ses idées a déjà été proposée par un autre participant, elle passe à la 

suivante. Cette troisième étape permet l'expression des idées mais il faut limiter les 

commentaires et discussions.

 

· Quatrième étape : Clarification de chaque idée

L’animateur a noté tous les énoncés dans le tableau. Il veille à ce que chaque proposition soit 

séparée et les fait clarifier par les participants pour regrouper celles qui sont similaires. Il faut 

vérifier que chaque participant attribue le même sens à chaque proposition.

 

· Cinquième étape : Hiérarchisation des idées

Chaque participant établit un classement des items les plus pertinents parmi la liste générée, 

en leur attribuant un score selon le nombre prédéfini de propositions (entre cinq et dix). Le 
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score maximal est attribué à l’item le plus important. Par exemple, dans notre cas, les 

participants devaient choisir les dix propositions qui leur semblaient les plus importantes et 

les hiérarchiser. La proposition la plus importante selon eux bénéficiait de dix points. Ce vote 

est écrit, individuel et anonyme.

 

· Sixième étape : Résultats

L’animateur comptabilise les points obtenus pour chaque énoncé et la fréquence des votes. 

En cas de recherche de consensus, un deuxième tour de vote peut être réalisé pour renforcer 

le consensus. Les résultats sont ainsi restitués aux participants.  

3. Mise en pratique  

a. Composition du groupe 

Comme exigé par la HAS, le groupe nominal doit être «pluridisciplinaire et multiprofessionnel» 

et «avoir une bonne connaissance de la pratique professionnelle sur l’ensemble des 

propositions sur lesquelles ils doivent se prononcer» (49). Nous avons contacté différents 

professionnels de santé (médicaux et paramédicaux) qui suivent des patientes atteintes 

d’endométriose et qui ont une expertise sur le sujet et des associations de patientes. Les 

participants ont été contactés par message électronique. Le Conseil de l’Ordre des Sages 

Femmes du Bas Rhin a diffusé le message électronique à ses adhérents. Ce dernier les invitait 

à participer à une étude médicale dans le cadre d’une thèse de médecine générale sur le 

thème de l’endométriose. La méthodologie et les objectifs y étaient brièvement expliqués 

sans détailler la question posée le jour du groupe (pour suivre la méthodologie). 

 

Nous avons récolté quatorze réponses positives après l’envoi des messages électroniques 

dont deux gynécologues obstétriciens pratiquant en milieu hospitalier, un gynécologue 
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obstétricien pratiquant en libéral, une gynécologue sexologue pratiquant en milieu 

hospitalier, quatre médecins généralistes pratiquant en libéral, un radiologue pratiquant en 

milieu hospitalier, une psychiatre pratiquant en cabinet libéral, une sage-femme pratiquant 

en milieu hospitalier, une psychologue pratiquant en libéral et deux patientes expertes de 

l’association Endofrance.

 

Un sondage en ligne sur la plateforme Doodle proposant plusieurs dates et créneaux horaires 

pour réunir un maximum de participants a été créé. 

 

Lorsque la date et l’horaire ont été définis, un courrier électronique était envoyé aux 

participants détaillant le déroulement de la soirée et la méthodologie du groupe nominal. Un 

dernier message électronique a été envoyé aux participants quelques jours avant le groupe 

avec un rappel de la date et un plan d’accès à la salle choisie de la Faculté de Médecine de 

Strasbourg.

b. Le groupe 

Le groupe était constitué de six participants : 

- Dr FALLER Emilie, gynécologue obstétricienne exerçant à l’Hôpital de Hautepierre  

- Dr OHL Jeanine, gynécologue sexologue exerçant au CMCO 

- Dr DAVID Eric, gynécologue obstétricien exerçant en cabinet libéral à Strasbourg 

- Dr HOST Philippe, radiologue, exerçant à la Clinique Rhéna  

- Dr DUMAS Claire, médecin généraliste exerçant en maison de santé à Strasbourg 

- Dr ROUGERIE Fabien, médecin généraliste exerçant en cabinet libéral à Hatten  
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Malheureusement, deux patientes expertes représentantes de l’association Endofrance n’ont 

pas pu participer à la réunion pour des raisons personnelles. 

Dr GRIES Jean-Luc, médecin généraliste exerçant en cabinet libéral à Dettwiller et membre du 

DMG de Strasbourg a animé le groupe. Son rôle était de rythmer les échanges, veiller au 

respect de la méthodologie et de recadrer le débat. Étant membre du DMG, il a l’habitude 

d’animer des réunions et différents groupes de travail. 

c. Déroulement de la réunion 

La réunion s’est déroulée la soirée du mercredi 5 janvier 2022 dans les locaux de la Faculté de 

Médecine de Strasbourg et a duré environ deux heures et demie. 

Elle s’est organisée de la manière suivante. J’ai brièvement rappelé le contexte de l’étude, ses 

objectifs et le déroulement de la méthode. J’avais préalablement distribué à chaque 

participant trois feuilles sur la première, était notée la question, les deux autres permettant 

aux participants de noter les différents items lors du vote. J’ai ensuite occupé le poste de 

secrétaire. 

L’animateur a énoncé la question : Quels sont les messages clés à délivrer aux médecins 

généralistes concernant le diagnostic et les traitements de l’endométriose en soins 

primaires ?  

Les participants ont ensuite été invités à noter chacun et en silence leurs réponses sur la 

première feuille dans un délai de dix minutes. 

L’animateur a par la suite demandé à chaque participant d’énoncer à tour de rôle sa première 

idée. Une seule proposition était exprimée à la fois et si l’une des idées avait déjà été 

communiquée, le participant devait en choisir une autre. Je notais chaque idée sur un tableau 

Excel projeté sur grand écran à la vue de tous. Nous avons poursuivi les tours de table jusqu’à 

ce que toutes les idées aient été répertoriées. 
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Puis, l’animateur a demandé à chaque participant d’établir un classement de dix items parmi 

la liste générée en leur attribuant un score d’un à dix (dix étant la note maximale attribuée à 

l’item le plus important selon eux). Le vote était effectué de manière anonyme et individuelle 

sur le tableau présent sur l’une des feuilles distribuées en début de réunion. 

La sélection d’un maximum de dix items a été décidée arbitrairement avant la réunion dans 

l’optique de créer une confrontation d’idées avant d’effectuer un second vote pour resserrer 

le consensus. 

Nous avons recueilli le vote de chaque participant en notant dans un tableau projeté sur le 

grand écran la fréquence de vote de chaque item et l’addition du nombre de points attribués 

par les participants pour chaque proposition.  

Nous voulions initialement rediscuter du vote et en effectuer un deuxième avec cinq items 

pour resserrer le consensus mais nous avons décidé avec l’ensemble des participants de 

garder un seul vote car les points ne seraient pas fondamentalement différents. 

Nous avons ensuite décidé arbitrairement avec l’ensemble du groupe de garder les items 

ayant obtenus plus de vingt-cinq points pour servir de thème pour la création de la vidéo. 

Nous avons à nouveau énuméré les neuf items réunissant les vingt-cinq points pour que 

l’ensemble du groupe donne son accord avant de conclure la soirée. 

4. Conception de la vidéo 

Pour la conception de la vidéo, j’ai fait appel à Mr LUDWIG Geoffrey et son entreprise RJS 

Production. Nous avons ensemble commencé par clarifier et détailler chaque item. Cela nous 

a permis de cheminer et d’établir un scénario de la vidéo en respectant l’idée principale de la 

thèse sans la dénaturer. Mr LUDWIG a pour cela créé un storyboard avant d’effectuer le 

montage de la vidéo. Nous avons ensuite rédigé le texte de la voix off avant de l’enregistrer 

en studio.    



43 
 

IV. Résultats  

1. Les propositions  

49 propositions ont été émises par le groupe nominal. Parmi ces dernières, l’étape de 

clarification a permis de les regrouper en dix-huit items phares (détaillés dans le tableau 1).  

Tableau 1 : Idées regroupées par thème

Thèmes Regroupement des idées

Empathie - Savoir y penser, les écouter  
- Savoir entendre la plainte  
- Rester empathique 

Dépistage - Dépistage précoce  
- Systématique  
- Dialogue à partir 14 ans 

Dysménorrhée : 
principal symptôme

- Ne pas banaliser les douleurs de règles 
- S'intéresser aux cycles des femmes 
- Rechercher les dysménorrhées intenses avec une EVA >7 

résistantes aux antalgiques simples 

Explication de la 
pathologie

- Expliquer et dédramatiser la maladie 
- Physiopathologie et conséquences  
- Utilisation de mots simples 

Symptômes - Connaître les symptômes : dyspareunies, dyschésies, 
dysménorrhées, diarrhées cycliques  

- Symptômes annexes : asthénie, anxiété, dépression, baisse de 
la libido  

- Manifestations extra gynécologiques inexpliquées cycliques 
- Y penser en cas de mal être 

Examens 
complémentaires

- Expliquer les examens complémentaires 
- Connaître et expliquer l'IRM : bruits, durée de 20min, non 

invasif 
- Injection IM et opacification vagin/rectum non systématique 
- Rapidité des examens complémentaires  

Pathologie 
chronique fréquente

- Pathologie chronique fréquente 1 femme sur 10 
- Pas uniquement une affaire de spécialistes 

Traitements 
symptomatiques

- Soulager les symptômes : AINS et contraception 
oestroprogestative 
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- S'autoriser à traiter les symptômes  
- Traiter précocement 

Travail 
pluridisciplinaire

- Penser à prescrire une IRM pelvienne chez un radiologue 
expérimenté en endométriose 

- Orientation vers un centre anti douleur, un centre PMA, des 
chirurgiens spécialisés en endométriose 

- S'appuyer sur des soins pluridisciplinaires et des thérapies 
complémentaires (kinésithérapeute, psychologue, 
acupuncteur…) 

- Savoir l'orienter sans l'abandonner 

Travail en réseau - Avoir un réseau de correspondants de l'endométriose  
- Travailler en réseau  
- Connaître les associations de patientes 

Traitement 
d’épreuve

- Connaître les traitements d'épreuve : AINS, progestatifs, 
analogues LH RH  

- Savoir dialoguer à propos des hormones avec les patientes 

Corrélations 
symptômes / lésions

- Pas de corrélation entre la gravité des lésions et l'intensité des 
symptômes 

Antécédents - Rechercher les antécédents de violences dans les douleurs 
pelviennes 

Effets secondaires 
des traitements

- Ne pas méconnaitre la iatrogénie  
- Se préparer à accompagner les patientes aux effets secondaires 

des traitements 

Impact de la maladie - Prendre en compte la souffrance psychologique et l'impact sur 
la qualité de vie  

- Évaluer l'impact sur la qualité de vie et socioprofessionnel 

Diagnostic difficile - Diagnostic difficile  
- Prendre le temps de faire le diagnostic 
- Le compte rendu de l'IRM n'exclue pas toujours la pathologie  
- Ne pas refuser une hypothèse diagnostique évoquée par la 

patiente  
- Réfuter le diagnostic de manière prudente, ne pas avoir de 

fermeture des hypothèses 

Fertilité - Évoquer systématiquement le désir de grossesse  
- Connaître les risques et les conséquences éventuelles sur la 

fertilité et la préserver 

Place de la chirurgie - Penser à la chirurgie dans un centre expert en dernier recours 
- N’est pas un traitement étiologique 
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2. Priorité et popularité 

A l’issue de l’énoncé, de la clarification de chaque idée puis du regroupement des items par 

thème, nous avons effectué un vote. Il présente deux aspects, le premier prenant en compte 

la priorité et le deuxième la popularité. 

 

La priorité est définie comme les items ayant obtenus un nombre de points maximums. L’item 

ayant reçu le score le plus élevé et donc l’ordre de priorité le plus important est 

« symptômes ».

La popularité est définie comme les items ayant obtenu le plus de votes. Les items ayant été 

les plus populaires et étant arrivés ex-aequo sont « symptômes » et « dysménorrhée : 

principal symptôme ». 

 

Nous avons ensuite additionné les scores obtenus concernant la priorité et la popularité. Nous 

avons obtenu les points de la quatrième colonne du tableau 2. L’item « symptômes » est à 

nouveau celui qui est le plus populaire et avec la priorité la plus importante dans le 

classement. Grâce à l’addition des deux scores, nous avons établi un classement final des 

propositions par ordre de priorité et de popularité (dernière colonne du tableau 2). L’item 

« symptômes » est par conséquent en première position et « place de la chirurgie » en 

dernière position. 
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Tableau 2 : Thèmes classés par ordre de priorité, de popularité et le rang final

Thèmes Priorité Popularité
Addition des points : 
priorité + popularité

Rang

Symptômes 40 5 45 1 

Dysménorrhée : principal 
symptôme 

35 5 40 2 

Pathologie chronique 
fréquente 

32 4 36 3 

Empathie 29 3 32 4 

Impact de la maladie 26 5 31 5 

Traitements symptomatiques 24 4 28 6 

Travail en réseau 22 4 26 7 

Fertilité 21 5 26 7 

Travail pluridisciplinaire 20 5 25 9 

Traitements d’épreuve 14 3 17 10 

Corrélations symptômes / 
lésions 

12 2 14 11 

Diagnostic difficile 11 2 13 12 

Explication de la pathologie 9 2 11 13 

Examens complémentaires 8 1 9 14 

Dépistage 6 2 8 15 

Effets secondaires des 
traitements 

4 2 6 16 

Antécédents 3 2 5 17 

Place de la chirurgie 2 2 4 18 
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3. Propositions retenues  

Suite au classement des différentes propositions, nous avons discuté avec l’ensemble des 

participants du groupe. Le but de cette réunion étant de répondre à la question : Quels sont 

les messages clés à délivrer aux médecins généralistes concernant le diagnostic et les 

traitements de l’endométriose en soins primaires ? afin de créer une vidéo. Ils ont évoqué 

ensemble que cette vidéo devait être courte (environ trois minutes) pour ne pas perdre 

l’attention des spectateurs. L’ensemble des propositions ne peut donc pas être utilisé sous 

peine de noyer les informations importantes. Nous avons voulu effectuer un deuxième vote 

mais les participants ont admis que leur vote n’allait pas fondamentalement être modifié 

entre le premier et le deuxième vote. 

 

L’une des participantes a donc proposé de choisir arbitrairement le nombre de propositions à 

retenir pour les intégrer dans la vidéo. Ils se sont mis d’accord pour ne garder les propositions 

ayant obtenu plus de vingt-cinq points (addition des points de priorité et de popularité) qui 

correspond au neuvième rang dans le classement final. Il y a une nette frontière entre les 

items classés avant et après le neuvième rang. En effet, les propositions supérieures à vingt-

cinq points sont très proches alors qu’il y a huit points d’écart entre la neuvième et la dixième 

proposition. Nous avons donc retenu les neuf premières propositions qui sont reprises ci-

après : 

- Symptômes 

- Dysménorrhée : principal symptôme 

- Pathologie chronique fréquente  

- Empathie  

- Impact de la maladie 
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- Traitements symptomatiques 

- Travail en réseau 

- Fertilité  

- Travail pluridisciplinaire  
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V. Discussion  

1. La méthode  

a. Le choix de la méthode  

La méthode de consensus du groupe nominal a été choisie pour notre étude. Le but est de 

hiérarchiser et de prioriser certaines données. Il existe déjà des recommandations de la HAS 

concernant l’endométriose mais nous devions, pour réaliser une vidéo à destination des 

médecins généralistes concernant son diagnostic et son traitement, rassembler des experts 

de cette pathologie pour faire ressortir les messages les plus importants à transmettre aux 

médecins généralistes. La méthodologie du groupe nominal m’a semblé adéquate pour ce 

travail. Elle m’a été proposée par des enseignants en médecine générale lors d’une réunion 

de thèse (52). 

 

Il existe aussi la méthode Delphi qui interroge de façon itérative des experts par courrier sans 

qu’ils ne communiquent entre eux. Les questions sont modifiées à chaque nouveau tour en 

tenant compte de ce qui a été dit précédemment pour obtenir finalement un consensus 

suffisant dans le groupe (53). 

 

Il était important pour mon étude que les échanges se fassent en présentiel lors d’une 

réunion, pour que les experts donnent chacun leurs idées avant de pouvoir en débattre 

ensemble. 

b. Les limites

La méthodologie du groupe nominal nécessite énormément d’organisation en amont. Il est en 

effet nécessaire de trouver des volontaires acceptant de participer à cette réunion puis de 
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faire coïncider leurs agendas pour les rassembler. J’ai initialement privilégié une 

hétérogénéité et une diversité importante concernant les experts pour que les points de vue 

paramédicaux et des patientes soient aussi bien représentés que ceux des médicaux. Mais il a 

été difficile de réunir le même jour et au même endroit tous les participants. Il existe donc un 

biais de sélection car la réunion ayant lieu à Strasbourg, certains volontaires ont été freinés 

par la distance à parcourir pour s’y rendre. Pour recruter des sage-femmes, j’avais notamment 

posté un message sur un de leur groupe Facebook. L’une d’entre elle a transmis le message à 

une psychologue habitant en Bretagne. Elle a beaucoup de patientes atteintes 

d’endométriose et aurait été ravie de participer à la réunion mais Strasbourg étant loin de son 

domicile, elle n’y a pas participé. Nous ne l’avons pas invité en visioconférence pour respecter 

le principe de la méthodologie qui implique une réunion exclusivement en présentiel. 

 

L’échantillon était, de plus, uniquement représenté par des professions médicales. Ils étaient 

six médecins (gynécologues, médecins généralistes, sexologue et radiologue). Un groupe 

nominal doit habituellement réunir entre six et dix experts, idéalement huit. La puissance du 

consensus est proportionnelle au nombre de participants. Le nombre minimal de participants 

a cependant été atteint. De plus, le groupe devait initialement être plus diversifié et contenir 

notamment des représentantes d’associations de patientes et des sage-femmes qui avaient 

accepté d’y participer mais les aléas de dernière minute n’ont permis que la participation de 

médecins. Nous avions tout de même quatre spécialités médicales différentes travaillant 

souvent avec les associations de patientes et les paramédicaux et connaissant bien leur point 

de vue.
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Le jour de la réunion, les participants connaissaient le thème et le déroulement de la soirée 

mais pas la question d’étude. Ils l’ont tous découvert au même moment. Cela a pu démotiver 

certains participants à s’inscrire. Mais nous tenions à respecter cet aspect de la méthodologie 

afin d’éviter des contacts et discussions en amont de la réunion entre participants qui se 

connaissent. 

 

La réunion suit une méthode très précise qui impose l’optimisation du temps pour chaque 

étape notamment pour la phase de production des données qui était donc limitée à une 

dizaine de minutes. Certaines propositions ont pu être omises par le manque de temps et 

l’examen approfondi de chaque proposition n’a pu être effectué, ce qui a pu être frustrant 

pour certains participants. 

 

Dans la littérature, les réunions durent habituellement entre 2h et 2h30. Les disponibilités de 

chacun ont pu permettre une durée de 2h30. Les débats ont dû être à plusieurs reprises 

recadrés pour éviter de dépasser ce temps. Ce dernier a aussi manqué pour effectuer un 

deuxième tour de vote. L’un des participants a néanmoins évoqué que son vote n’aurait pas 

été modifié suite au premier tour. Il aurait pu éventuellement le modifier si le deuxième tour 

était effectué quelques jours plus tard, le temps pour chacun d’approfondir chaque 

proposition de son côté. Mais l’intérêt de la méthodologie du groupe nominal est de produire 

des données et les classer pour former un consensus en une seule réunion.  

Cette méthode est encore peu connue. En effet, ni l’investigateur, ni l’animateur n’avaient 

jamais participé à ce type de réunion. Ce dernier, étant membre du DMG, a l’habitude de 

diriger des réunions et groupes d’étude et a su recadrer le débat si besoin.  
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c. Ses forces 

Selon l’Evidence Based Medicine, un consensus validé par un groupe d’experts a un niveau de 

preuve supérieur à l’avis d’un expert isolé (47). La méthodologie du groupe nominal permet 

la production de données par un groupe pour arriver à un consensus. C’est une méthode 

simple, efficace, peu coûteuse et rapide car une réunion produit un grand nombre de données 

et aboutit à un consensus. 

 

Les participants peuvent, de plus, s’exprimer de manière individuelle, ce qui évite la 

dynamique de groupe et l’émergence d’un leader (45). En effet, lors de la production des 

données, chaque participant devait donner à son tour une proposition sans pouvoir en 

débattre. Le débat a pu démarrer après l’étape de clarification des propositions. Les votes 

aussi ont été faits de manière individuelle, chaque participant a classé les propositions sur sa 

feuille. 

2. Interprétation des résultats 

Le vote a permis à l'issue du débat du groupe nominal de faire émerger trois items populaires 

et prioritaires dont deux qui ont été voté par l’ensemble des participants. Il s’agit par ordre de 

classement les items : « symptômes », « dysménorrhées : principal symptôme » et 

« pathologie chronique fréquente ».  

 

· Symptômes  

L’item « symptômes » comprenait initialement plusieurs propositions notamment : Connaître 

les symptômes (dyspareunies, dyschésies, dysménorrhées, diarrhées cycliques), les 

symptômes annexes (asthénie, anxiété, dépression, baisse de la libido), les manifestations 

extra gynécologiques inexpliquées cycliques et y penser en cas de mal être. 
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La thèse de A. Guillabert de 2021 interroge les patientes atteintes d’endométriose sur la 

réalisation de son diagnostic en soins primaires : six patientes sur quinze décrivent des 

douleurs abdominales non gérables, cinq sur quinze des dyspareunies gênantes, deux sur

quinze une infertilité primaire et deux sur quinze des troubles urinaires et digestifs (54). Dans 

une étude parallèle de 2021, A. Chanet interroge les médecins généralistes sur le diagnostic 

de l’endométriose en soins primaires (55). Sur les seize médecins généralistes, seuls sept 

interrogeaient sur la dyspareunie et plus rarement on évoquait la dysurie et la dyschésie lors 

de l’interrogatoire. On voit donc que la connaissance des symptômes annexes n’est pas assez 

riche. 

Dans la thèse de A. Chanet, les médecins trouvent que leur formation lors du deuxième et 

troisième cycles n’est pas suffisante concernant cette pathologie (55). En effet, l’item de 

l’endométriose n’est au programme des ECN que depuis 2020. Il n’était donc pas enseigné en 

deuxième cycle avant l’année 2020. La formation du troisième cycle de médecine générale 

varie selon les facultés de médecine. A Strasbourg, par exemple, aucune formation théorique 

n’est proposée aux internes de médecine générale sur l’endométriose pour le moment. Les 

médecins thésés peuvent, s’ils le souhaitent et s’ils sont intéressés par ce thème, s'inscrire à 

une FMC sur l’endométriose dans le cadre de leur formation médicale continue obligatoire. 

Néanmoins, le choix des thèmes n’est pas imposé, ce qui sélectionne une partie des 

médecins. 

 

Aussi, dans l’étude de A. Chanet qui interroge les médecins sur le diagnostic de l’endométriose 

en soins primaires, les médecins avouent manquer de temps en pratique courante pour 

effectuer un dépistage de l’endométriose si la patiente ne se plaint pas de dysménorrhées 

(55). Les patientes interrogées dans la thèse de A. Guillabert se plaignent de ne pas toujours 
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être comprises, que les symptômes soient rétrogradés au niveau de plainte psychologique et 

que leur médecin ne les recherche pas systématiquement (54). La meilleure connaissance des 

symptômes et sa recherche en médecine générale lorsqu’une patiente présente des douleurs 

pourrait améliorer le délai diagnostic et la prise en charge des patientes. 

 

Certains médecins ont aussi évoqué (trois sur seize) se sentir exclus du diagnostic et de la prise 

en charge de l’endométriose car la plupart des femmes effectuent leur suivi gynécologique 

chez un gynécologue et non un médecin généraliste (55). Une étude de 2011 qui étudiait les 

connaissances des médecins généralistes sur l’endométriose en Seine Maritime, montre que 

44% des médecins généralistes effectuent plus de huit consultations gynécologiques par 

semaine et 18% d’entre eux moins de trois consultations gynécologiques par semaine (2). La 

médecine générale prend donc en charge plus du tiers des consultations gynécologiques. Elle 

occupe donc une place très importante dans le suivi gynécologique des femmes et donc dans 

le dépistage de l’endométriose. 

 

· Dysménorrhée : principal symptôme : 

L’item « dysménorrhée : principal symptôme » comprenait initialement les propositions : ne 

pas banaliser les douleurs de règle, s'intéresser aux cycles des femmes et rechercher les 

dysménorrhées intenses avec une EVA supérieure à sept, résistantes aux antalgiques simples 

et un absentéisme fréquent. 

Dans l’étude de A. Guillabert, onze sur quinze patientes décrivent la dysménorrhée comme le 

symptôme inaugural (54). Les médecins évoquent cependant, une difficulté à évaluer les 

dysménorrhées devant la subjectivité des douleurs (55). L’interprétation des douleurs est 

donc selon eux peu aisée, sous-évaluée, diminuant les investigations et favorisant l’errance 
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diagnostique. On comprend donc que la dysménorrhée est rarement dépistée en consultation 

car on a du mal à l’évaluer. Il est pourtant nécessaire pour les médecins de rechercher la 

dysménorrhée intense qui est bien définie dans la littérature.

 

De plus, dans l’étude de A. Guillabert, cinq sur quinze patientes évoquent une minimisation 

des plaintes douloureuses par le corps médical (54). Une banalisation des dysménorrhées est 

aussi évoquée dans l’étude parallèle de A. Chanet par onze sur seize médecins aboutissant 

souvent à une diminution des investigations voir à un renoncement aux soins (55). 

L’association Info Endometriose a ainsi lancé en 2016, une campagne de sensibilisation 

concernant les douleurs de règles pour toucher le grand public et les professionnels de santé. 

Leur affiche comprend notamment le slogan : « les règles c’est naturel, pas la douleur » (56).  

Beaucoup de professionnels de santé ont des difficultés à évaluer les dysménorrhées car des 

croyances anciennes soutiennent qu’il est normal d’avoir mal pendant ses règles. Il est 

cependant important d’écouter la patiente et ensuite d’essayer de la soulager si des douleurs 

apparaissent pendant les règles. Si la patiente est soulagée par un antalgique de palier un ou 

un AINS et n’a aucun autre symptôme d’endométriose, il n’est pas nécessaire d’effectuer des 

examens complémentaires. Le médecin doit dans tous les cas, s’intéresser à ses patientes dans 

leur globalité et notamment leur cycle et les douleurs pendant leurs règles.  

· L’endométriose : une pathologie chronique fréquente :

L’item « pathologie chronique fréquente » comportait initialement les propositions : 

pathologie chronique fréquente qui concerne une femme sur dix et une pathologie qui n’est 

pas uniquement une affaire de spécialistes. 
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L’endométriose est une pathologie gynécologique fréquente qui concerne une femme sur dix 

et peut monter jusqu’à 40% parmi les femmes qui souffrent de douleurs pelviennes pendant 

les règles (1). La connaissance des professionnels de santé et du grand public est donc 

primordiale. 

 

Dans l’étude de A. Chanet, dix sur seize médecins pensent avoir leur place dans le suivi de 

l’endométriose (55). Ils évoquent leur rôle dans le soutien aux patientes, le conseil, l’éducation 

thérapeutique. Ils sont aussi plus accessibles que certains spécialistes et ont une vision globale 

de la patiente. Ils se sont tous néanmoins accordés dans cette étude pour dire qu’un avis 

spécialisé était tout de même indispensable dans cette pathologie. Ils soulignent donc leur 

rôle de coordinateur de soins et l’importance du réseau de soins dans la prise en charge rapide 

et efficace de l’endométriose. Ils mentionnaient comme déterminants les échanges de 

données médicales par courriers interposés, la création d’un réseau ville-hôpital, et 

l’organisation de rencontres entre les différents correspondants. 

Dans l’étude parallèle de A. Guillabert, les patientes trouvent que le rôle du médecin traitant 

est de les accompagner et de les orienter vers les bons spécialistes (54). Néanmoins, certaines 

déploraient l’absence de recherche de symptôme gynécologique par leur médecin 

généraliste. 

Donc patientes et médecins généralistes s’accordent que ces derniers ont un rôle d’adressage, 

d'accompagnement et de coordination dans la prise en charge de l’endométriose. 

 

Pour créer son réseau de soin, le médecin généraliste peut faire fonctionner son réseau 

professionnel de contact mais il peut aussi être guidé par des centres experts et donc 

connaître les spécialistes qui s’occupent de l’endométriose. À Strasbourg, le centre expert 
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Endoalsace a été créé et regroupe un ensemble de professionnels de santé exerçant aux 

Hôpitaux Universitaires de Strasbourg, pour améliorer la prise en charge des patientes 

endométriosiques (57). Il s’occupe essentiellement des cas difficiles mais un projet de réseau 

ville / hôpital est en cours pour favoriser la coordination entre professionnels de santé et 

améliorer la prise en charge des patientes. 

 

Les associations de patientes atteintes d’endométriose demandent la prise en charge de la 

pathologie en ALD 30 depuis plusieurs années. Elle permettrait la prise en charge à 100% des 

soins concernant l’endométriose dans la limite des plafonds de remboursement de 

l’Assurance Maladie (58). Les députés de l’Assemblée Nationale ont voté, le 13 janvier 2022 à 

l’unanimité une proposition de résolution prévoyant l’inscription de l’endométriose dans la 

liste des affections longue durée exonérantes (59). Le texte n’a aucune valeur contraignante 

car n’a pas été retenu par le gouvernement. Néanmoins, il permettait de faire pression sur ce 

dernier. Emmanuel Macron a annoncé le lancement d’une Stratégie nationale de lutte contre 

l’endométriose le 11 janvier 2022 qui a pour but de faciliter le parcours de soins, réduire 

l’errance médicale, diminuer le délai diagnostique et développer la recherche (60,61). Pour le 

moment, l’endométriose reste prise en charge en tant qu’ALD 31 donc hors liste. Cela 

concerne les patientes atteintes d’une forme sévère de la maladie, ou d’une forme évolutive 

ou invalidante. Le projet de soin doit mentionner un traitement prolongé d’une durée 

prévisible supérieure à six mois et une thérapeutique particulièrement coûteuse (58). Pour en 

bénéficier, le médecin traitant doit remplir le dossier en précisant ALD hors liste et doit 

détailler le protocole et le projet de soin. C’est le médecin conseil de l’Assurance Maladie qui 

accorde au cas par cas la mise sous ALD. Selon la CNAM, environ 60 % des demandes d’ALD 

obtiennent un avis favorable (62). 
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3. Comparaison avec une autre étude  

Notre intérêt s’est porté sur une étude de 2018 menée à Lyon. Elle avait pour objectif 

d’analyser le bénéfice apporté par une fiche de synthèse sur l’endométriose aux 

connaissances et à la pratique des médecins généralistes (63) .

 

L’outil a été réalisé à partir des dernières recommandations de l’EHSRE et du CNGOF (8,64). 

 

Pour évaluer son utilité, un premier questionnaire sous forme de cas cliniques a été envoyé à 

des médecins recrutés lors d’une journée de formation en gynécologie. Puis la fiche synthèse 

a été élaborée et envoyée aux médecins. On leur a demandé dans un troisième temps de 

répondre au même questionnaire. Le premier questionnaire a été envoyé à soixante-neuf 

médecins mais trente (43%) ont répondu aux deux questionnaires et ont donc constitué 

l’effectif de l’échantillon d’analyse. La moyenne des deux dossiers est passée de 12 à 17.3/41. 

Ils ont donc significativement augmenté leur note de 5.3 points. 

 

Les thèmes abordés dans la fiche concordent en globalité avec ceux abordés dans notre vidéo 

mais ils sont traités plus en détail dans la fiche. Celle-ci reprend les points d’appel cliniques et 

les démarches diagnostiques et thérapeutiques de l’endométriose. Nous avons abordé par 

choix et pour suivre les décisions du groupe nominal, les neuf premiers thèmes dans le 

classement suite au vote. Les participants ont demandé que la vidéo ne dure pas plus de trois 

minutes et trente secondes. Elle ne devait pas se substituer à un cours sur l’endométriose 

mais faire essentiellement de la sensibilisation auprès des médecins généralistes sur les 

principaux thèmes à retenir dans le cadre de l’endométriose en soins primaires. 

 



59 
 

En effet, nous n’avons pas détaillé l’examen clinique de la patiente ni les indications de 

prescriptions de l’imagerie contrairement à la fiche de synthèse mais nous avons fait le choix 

d’une vision plus globale de la patiente en voulant sensibiliser les médecins sur l’empathie, la 

fertilité, l’importance de connaître le désir de grossesse de la patiente et les conséquences de 

l’endométriose sur la vie de la patiente que ce soit sa vie personnelle ou professionnelle. Nous 

avons, à la fin de la vidéo, laissé le lien vers les recommandations de la HAS avec un QRcode 

pour les médecins qui souhaitent plus d’informations.  

 

La fiche et la vidéo pourraient être utilisées en complémentarité. La vidéo pourrait en effet, 

être utilisée pour sensibiliser les médecins généralistes sur la prise en charge globale de 

l’endométriose et la fiche pour les aspects plus techniques.  

4. Le support vidéo 

Le support vidéo est un moyen simple, moderne et ludique pour informer. Nous sommes tous 

friands de courtes vidéos lorsque nous sommes sur nos téléphones. Elles peuvent concerner 

l’actualité ou d’autres sujets. Son format court, ludique et plus marquant qu’un texte, permet 

à la fois de mieux fixer l’attention et de traiter l’essentiel d’un sujet en quelques minutes. Nous 

avons trouvé que ce support rendrait notre sujet plus attractif. 

 

Nous voulions qu’elle soit sous la forme d’une animation pour qu’elle soit plus intéressante à 

regarder et qu’elle puisse aussi servir aux médecins pour expliquer la pathologie aux patientes. 

Elle dure quatre minutes et treize secondes, nous la voulions initialement légèrement plus 

courte. 

Les informations sont transmises de façon imagée avec différents personnages facilement 

reconnaissables (les différents professionnels de santé, les patientes, l’entourage).  
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Les messages importants sont visibles durant la vidéo et un texte est lu en voix off. On retrouve 

à la fin de la vidéo un lien vers le centre expert EndoAlsace des Hôpitaux Universitaires de 

Strasbourg et un lien vers les recommandations de la HAS. 

Lien de la vidéo : https://f.io/khHQyza9 

5. Perspectives  

Nous pourrions évaluer les connaissances et les pratiques des médecins généralistes et 

d’autres professionnels de santé concernant l’endométriose avant et après avoir vu cette 

vidéo. 

La confirmation d’une amélioration des compétences des médecins généralistes ou d’autres 

professionnels de santé suite au visionnage de la vidéo pourrait permettre sa diffusion plus 

large par des organismes de FMC, le Conseil de l’Ordre, le DMG pour une diffusion aux 

internes. Elle pourrait aussi profiter à d’autres professionnels de santé (médecins scolaires, 

infirmiers, médecins du travail, sage-femmes etc…) et permettre à d’autres centres experts 

que EndoAlsace de bénéficier d’un outil de sensibilisation moderne. 
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VI. Conclusion  

L’endométriose est une pathologie gynécologique fréquente qui concerne une femme sur dix 

et devient donc un enjeu de santé publique. Elle se manifeste essentiellement par des 

douleurs et peut devenir invalidante dans la vie d’une femme. Le diagnostic est pour le 

moment encore souvent tardif. Devant la fréquence de la maladie, les médecins généralistes 

ont une place prépondérante dans la prise en charge de la pathologie. 

Le but de mon étude est de créer une vidéo à destination des médecins généralistes 

concernant le diagnostic et la prise en charge de l’endométriose. 

Grâce à la technique du groupe nominal, nous avons réunis neufs professionnels de santé 

(médecins généralistes, radiologues, gynécologues) pour établir une liste de dix-huit 

propositions dont neuf ont été utilisées comme thèmes principaux pour créer la vidéo. Cette 

dernière pourra ensuite être diffusée auprès de médecins généralistes à travers des 

organismes de FMC, le Conseil de l’Ordre, le DMG etc…

Une évaluation de l’impact de la vidéo auprès des médecins généralistes pourra faire l’objet 

d’un prochain travail.  
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VII. Annexes 

1. Courriel envoyé aux participants 

Bonjour, 
 
Je suis interne en 6ème semestre de médecine générale. Je contacte divers médecins pour 
mon travail de thèse dont le thème est l’endométriose. 
Mon but est de créer un outil pour améliorer la prise en charge des patientes atteintes 
d'endométriose en soins primaires. J’ai décidé avec mon directeur de thèse le Dr Gari 
d’effectuer un groupe nominal. C’est une méthodologie qui permet au cours d’une réunion 
avec des experts de récolter des informations et de les classer pour répondre à une question 
précise. La question sera communiquée le jour de la réunion pour respecter la méthodologie 
du groupe nominal. 
 
Je souhaiterais effectuer la réunion à l’automne 2021, si possible en présentiel (en fonction 
des conditions sanitaires). Elle durerait deux heures environ. Seriez-vous d’accord d'y 
participer ? Si oui, quels sont les jours / horaires de la semaine où vous êtes disponible ? En 
cas de réponse positive, je vous recontacterais quand j’aurai assez de participants pour 
proposer une série de dates. 
 
Dans l’attente de votre réponse, 
 
Bonne journée, 
Laura KOCHER 
Interne en médecine générale  
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2. Storyboard
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__________________________________________________________________________ 
 
RESUME : 
 
L’endométriose est une pathologie gynécologique fréquente touchant environ 10% des 
femmes. Elle peut se manifester par des dysménorrhées, des douleurs abdomino pelviennes 
chroniques, des dyspareunies, des troubles uro-digestifs (ténesmes, diarrhées cycliques, 
dysurie, dyschésie), et une infertilité pouvant avoir un retentissement psycho-social 
important.  
Le but de cette étude est de créer une vidéo pour aider les médecins généralistes dans le 
diagnostic et la prise en charge de l’endométriose en soins primaires. 
 
Une étude qualitative par la méthodologie du groupe nominal a été réalisée. Elle permet au 
cours d’une réunion avec des experts de récolter des informations et de les classer pour 
répondre à une question précise et établir un consensus. Nous avons réuni six professionnels 
de santé (gynécologues, radiologues, médecins généralistes) qui ont établi une liste de dix-
huit propositions répondant à la question : quels sont les messages à délivrer aux médecins 
généralistes à travers une vidéo concernant le diagnostic et la prise en charge de 
l’endométriose en soins primaires ?  
 
Neuf propositions prioritaires et populaires se sont détachées : “symptômes”, 
“dysménorrhées : principal symptôme”, “l’endométriose : pathologie gynécologique 
fréquente”, “empathie”, “impact de la maladie”, “traitements symptomatiques”, “travail en 
réseau”, “fertilité, “travail pluridisciplinaire”. Elles ont servi à créer notre vidéo qui pourra 
ensuite être diffusée auprès de médecins généralistes à travers des organismes de FMC, le 
Conseil de l’Ordre, le DMG etc… 
 
Une évaluation de l’impact de la vidéo auprès des médecins généralistes pourra faire l’objet 
d’un prochain travail.  
___________________________________________________________________________ 
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