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Introduction 
 

L’endométriose est une maladie gynécologique fréquente et complexe. On 
estime que c’est une maladie qui touche une femme sur dix. En France, cela 
représente 1,5 à 2,5 millions de femmes dont 10 % des femmes en âge de procréer. 
Pourtant, l’endométriose reste une maladie sous-diagnostiquée, où une errance 
médicale persiste avec une latence moyenne de 7 ans entre l’apparition des 
premiers symptômes et le diagnostic définitif. 
Il s’agit d’une maladie hormonale et immuno-inflammatoire chronique caractérisée 
par la présence de tissu endométrial en dehors de la cavité utérine, qui entraîne des 
symptômes souvent invalidants, tels qu’une dysménorrhée sévère, des douleurs 
pelviennes chroniques, une fatigue, des troubles digestifs, des dyspareunies ainsi 
que des problèmes de fertilité.  
 
Le terme “endométriose” apparaît pour la première fois en 1921, dans un article du 
médecin britannique John A. Sampson, un médecin gynécologue pionnier dans 
l’étude de cette maladie. Avant l’introduction de ce terme, les cas de cette maladie 
étaient souvent décrits de manière vague, avec des termes comme “hystérie” ou 
simplement catalogués comme des douleurs pelviennes ou menstruelles 
inexpliquées. Puis, c’est au cours des années 1960 et 1970 que l’endométriose 
commence à être mieux diagnostiquée grâce à l’amélioration des techniques, 
notamment la coelioscopie. 
 
Au XXIe siècle, l’endométriose devient un sujet de plus en plus médiatisé, avec 
notamment une reconnaissance accrue des symptômes invalidants qu’elle provoque 
et de ses effets sur la qualité de vie des femmes. 
En France, la Stratégie Nationale de lutte contre l’endométriose est lancée en 2022 
afin d’améliorer la recherche, les soins et l’information autour de cette maladie. 
 

Dans un premier temps, nous verrons la physiopathologie de l’endométriose, puis 
nous aborderons les outils de diagnostic existants aujourd’hui. Ensuite, nous 
passerons en revue les différentes options de prise en charge, avant de conclure par 
une analyse et une discussion des données issues de l’enquête sur le ressenti des 
femmes souffrant d’endométriose. 
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PARTIE 1 : Qu’est-ce que l’endométriose ? 
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I.​ Définition 

D’après la Haute Autorité de Santé (HAS) et le Journal of Minimally Invasive 
Gynecology (JMIG), l’endométriose se définit comme une maladie caractérisée par 
la présence de stroma endométrial en dehors de l’utérus, généralement associée à 
un processus inflammatoire.(1)(2) 

L’endométriose est une maladie gynécologique bénigne mais chronique. Elle 
n’impacte pas le pronostic vital mais peut être extrêmement douloureuse voire 
invalidante et constituer un handicap invisible. Elle se caractérise par la présence, 
en dehors de la cavité utérine, de tissus semblables à l’endomètre, qui réagissent 
aux variations hormonales à chaque cycle menstruel. Ceux-ci se localisent le plus 
souvent au niveau des ovaires, des trompes de Fallope, des ligaments utérosacrés 
ainsi qu’à la surface externe de l’utérus. Plus rarement, ils peuvent apparaître dans 
des sites inhabituels, comme le diaphragme. Ces implants peuvent provoquer la 
formation d’adhérences entre les organes, entraînant parfois des troubles de leur 
fonctionnement. Ils réagissent comme l’endomètre intra-utérin : ils saignent à 
chaque cycle, ce qui est à l’origine de douleurs et d’inflammations. On parle alors de 
“lésions endométriosiques”. Il s’agit d’une maladie multifactorielle, résultant de 
l’interaction entre des facteurs génétiques, environnementaux et menstruels.(3) 

L’endométriose peut se manifester sous différentes formes, qui varient selon la 
localisation des lésions et la profondeur de l’infiltration du tissu endométrial. Il n’y a 
pas de corrélation entre l’intensité de la douleur et le type d’endométriose. On 
distingue classiquement trois formes anatomo-cliniques d’endométriose : (4) 

-​ l’endométriose superficielle ou péritonéale, localisée principalement dans le 
péritoine pelvien, 

-​ l’endométriose profonde ou pelvienne, localisée dans le septum recto-vaginal, 
la vessie et le rectum à une profondeur d’au moins 5 mm sous la surface du 
péritoine, 

-​ l’endométriose ovarienne ou endométriome ovarien, localisé dans les ovaires. 
 
Une autre forme est appelée adénomyose. Il s’agit d’une anomalie située au niveau 
de la zone de jonction entre l’endomètre et le muscle utérin. On parle d’adénomyose 
lorsqu’il n’y a seulement le muscle utérin qui est atteint. Pour certains l’adénomyose 
fait partie de l’endométriose alors que pour d’autres il ne s’agit seulement d’un 
processus physiologique. 
 
Dans de rares cas, l’endométriose peut également se développer en dehors du 
pelvis, avec des localisations extra-pelviennes telles que l’atteinte diaphragmatique, 
thoracique ou encore pariétale. 
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II.​ Epidémiologie 
 
L’endométriose touche environ 10 % des femmes en âge de procréer de la 
population générale. Cela correspond à 190 millions de femmes dans le monde 
selon l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) et 1,5 à 2,5 millions de femmes en 
France selon l’ARS.(5) Selon l’Inserm, 40 % des femmes présentant des douleurs 
pelviennes chroniques seraient en réalité atteintes d’endométriose.  
La majorité des cas (68,3 %) sont observés chez des femmes âgées de 25 à 49 ans, 
contre moins de 4 % chez celles de moins de 25 ans et 27,8 % chez celles de 50 
ans et plus.(6) 
 
Selon une étude menée par Santé Publique France, publiée en 2022, le risque de 
prise en charge hospitalière pour l’endométriose chez les femmes de 25 à 49 ans a 
augmenté de 10,4 % entre 2011 et 2017. Cette hausse n’indique pas 
nécessairement une augmentation de la prévalence de la maladie, mais pourrait 
s’expliquer par une meilleure sensibilisation des patientes et des professionnels de 
santé, un recours accru à l’imagerie pour le diagnostic ou encore des changements 
dans les pratiques chirurgicales liées à son traitement.(6) 
 
On constate une réelle méconnaissance de la pathologie de manière générale, 
notamment concernant les traitements, le nombre de personnes concernées et les 
facteurs de risques. Cependant, un tiers des Français déclarent connaître une 
personne atteinte d’endométriose dont près de 50 % des moins de 35 ans, d’après 
une enquête de 2020 portée sur le parcours et la vie des femmes souffrant 
d’endométriose réalisée en partenariat avec le laboratoire Gedeon Richter et 
Ipsos.(7) 
 

III.​ Physiopathologie 
 

A.​Physiologie  
 
À la différence du système reproducteur masculin, le système reproducteur féminin, 
illustré par la figure 1, connaît des modifications cycliques régulières, appelées « 
cycle menstruel », qui correspondent à une préparation périodique de l’organisme à 
l’ovulation et à une éventuelle grossesse. La manifestation la plus visible de ce 
fonctionnement est la menstruation, c’est-à-dire un saignement vaginal cyclique 
accompagné de variations hormonales coordonnées. Les règles, dont la première 
occurrence est appelée ménarche, apparaissent généralement à la puberté, autour 
de 12 ans en moyenne. Les cycles menstruels prennent fin à la ménopause, qui 
survient en moyenne vers l’âge de 51 ans.(8) 
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Figure 1 : Appareil reproducteur féminin (9) 

 
Le cycle menstruel correspond à l’ensemble des processus physiologiques qui 
préparent l’organisme féminin à une éventuelle fécondation. Sa durée moyenne est 
de 28 jours, bien qu’elle puisse varier d’une femme à l’autre, avec des cycles parfois 
plus courts, plus longs ou irréguliers. Divers facteurs, tels que les variations 
hormonales naturelles, les émotions intenses ou encore certaines pathologies 
comme le syndrome métabolique ovarien polyendocrinien (SMOP), peuvent 
influencer son rythme. Ce cycle débute à la puberté et s’achève à la 
ménopause.(10) 
 
Le cycle menstruel, comme présenté dans la figure 2, ne se limite pas aux 
menstruations : il englobe à la fois le cycle utérin et le cycle ovarien, au cours duquel 
un follicule mûrit jusqu’à l’ovulation puis se transforme en corps jaune sécrétant la 
progestérone. 
Durant ce cycle, l’endomètre s’épaissit progressivement pour permettre une 
éventuelle implantation embryonnaire, tandis qu’un ovocyte arrive à maturité. Le 
cycle débute conventionnellement au premier jour des règles et dure en moyenne 28 
jours. 
 
Il comprend deux grandes phases hormonales : 

-​ Une phase folliculaire (avant l’ovulation), marquée par la croissance de 
l’endomètre sous l’effet des œstrogènes 

-​ Une phase lutéale (après l’ovulation), caractérisée par l’action de la 
progestérone préparant l’utérus à la nidation.(10) 
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Figure 2 : Cycle menstruel (10) 

 
Les menstruations résultent de la chute des taux d’œstrogènes et de progestérone, 
entraînant la desquamation de l’endomètre. Celui-ci se régénère ensuite, prolifère 
puis devient sécrétoire, atteignant son développement maximal en fin de cycle. 
Ainsi, le cycle menstruel correspond à une succession de modifications hormonales, 
ovariennes et utérines coordonnées visant à préparer l’organisme à une éventuelle 
fécondation.(10) 

B.​Pathogenèse  
L’origine de l’endométriose reste encore largement méconnue et les mécanismes 
impliqués dans son développement ne sont pas totalement élucidés. Actuellement, 
on distingue plusieurs théories qui pourraient coexister. 
 

-​ Théorie du reflux menstruel 
Cette théorie, connue sous le nom de la théorie de Sampson, a été décrite pour la 
première fois en 1925. Cette théorie expliquerait l’endométriose ovarienne et 
péritonéale superficielle, mais pas l’endométriose profonde ou les lésions en dehors 
de la cavité péritonéale.(11) (12) 
 
L’idée principale résulte d’une élimination incomplète des règles par le col de l’utérus 
et le vagin, ce qui entraînerait le passage de sang contenant des cellules 
endométriales dans la cavité péritonéale via les trompes de Fallope, dont l’extrémité 
près des ovaires est ouverte pour capter les ovules. Ces cellules endométriales 
s’implanteraient alors sur les organes de l’abdomen et formeraient des “foyers 
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endométriaux”, déclenchant une réaction inflammatoire et des lésions, c’est ce qu’on 
appelle la “menstruation rétrograde”. En temps normal, le système immunitaire 
péritonéal élimine les cellules endométriales qui se déplacent hors de l’utérus, 
considérées comme des éléments étrangers. 
 

 
Figure 3 : Lésions d’endométriose présentes sur l’appareil génital féminin (13) 

 
Cependant, cette théorie ne suffit pas à expliquer l’apparition de l’endométriose, car 
les menstruations rétrogrades sont présentes chez 90 % des femmes sans 
provoquer la maladie dans la majorité des cas. Seulement 10 % des femmes 
développeraient des lésions d’endométriose (figure 3). Ainsi, chez ces femmes 
atteintes d’endométriose, ce mécanisme pourrait être altéré en raison d’une 
défaillance du système immunitaire, d’un dysfonctionnement du processus 
d’élimination ou d’un reflux menstruel excessif dépassant la capacité du système à 
éliminer les cellules. 

Une corrélation significative entre la gravité de la maladie et la quantité de cellules 
endométriales dans le liquide péritonéal a été trouvée dans une autre étude. Cette 
distinction peut être liée à la quantité et à la fréquence de l'effluent menstruel 
rétrograde, étant donné que les femmes atteintes d'endométriose ont des cycles 
globalement plus courts et un flux menstruel plus abondant, ce qui entraîne un plus 
grand volume de matériel endométriosique dans le fluide péritonéal.(14) 

Les cas où l'endométriose se développe chez les femmes qui ont des menstruations 
rétrogrades pourraient être expliqués par des études épidémiologiques qui mettent 
en évidence les facteurs de risque de l'endométriose qui augmenteraient la quantité 
de cellules expulsées par voie rétrograde.(12) 
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-​ Théorie de la métaplasie coelomique 
Cette théorie, proposée pour la première fois en 1924 par Robert Mayer,  suggère 
que les tissus péritonéaux normaux (le mésothélium) subissent une transformation 
métaplasique pour devenir des tissus pseudo-endométriaux ectopiques. Cette 
théorie pourrait également expliquer l'endométriose extra-pelvienne par une 
propagation des cellules via les voies sanguine ou lymphatique.(15) 
Elle affirme qu'il existe un type de cellules, situées dans la muqueuse mésothéliale 
de l'ovaire et du péritoine, qui sont capables de se différencier en cellules 
endométriales dans certaines conditions. Cette théorie pourrait expliquer la présence 
d'endométriose chez les jeunes filles préménarcheuses, mais la maladie qui se 
développe ainsi peut être considérée comme légèrement différente de 
l'endométriose typique en raison de l'absence d'expression d'œstrogènes dans 
l'organisme.(12) 
 

-​ Théorie de la métastase endométriale 
Cette théorie, émise par Sampson en 1927, suggère que de petits morceaux de 
tissu endométrial pourraient être disséminés par les lymphatiques utérines ou les 
vaisseaux sanguins pendant les menstruations. Cette métastase bénigne pourrait 
expliquer la présence de très rares cas de lésions endométriales dans les ganglions 
lymphatiques et dans des organes distants où se trouvent des vaisseaux 
lymphatiques, comme les poumons. Dans ce modèle, on suppose que les cellules 
endométriales peuvent passer dans la circulation lymphatique et vasculaire sans 
interruption, puis subir une extravasation pour être transplantées dans des organes 
distants.(16) 
 

-​ Théorie de la métaplasie müllérienne 
Celle-ci développe l’idée que chez certaines femmes, il pourrait rester des cellules 
ayant servi à former les trompes, l’utérus et le vagin lors de son développement in 
utéro. Arrivées à l’adolescence, sous l’effet des hormones, ces cellules pourraient 
être à l’origine de l’endométriose et expliquer les lésions dans le bas du ventre ainsi 
qu’entre le vagin et le rectum. 
 

-​ Théorie de l'induction  
Cette théorie prolonge celle de la métaplasie cœlomique. Elle avance que certains 
éléments provenant de l’endomètre pourraient entraîner la transformation des 
cellules de l’épithélium ovarien en cellules endométriales situées en dehors de leur 
emplacement habituel. 
 
Concernant les lésions en dehors du péritoine : les cellules de la muqueuse de 
l’utérus seraient capables de traverser la paroi des vaisseaux sanguins afin de se 
fixer à proximité des poumons, sur le diaphragme ou encore sur le cerveau. 
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La théorie de Sampson sur le reflux menstruel est actuellement la plus largement 
acceptée par la communauté scientifique. Néanmoins, elle ne suffit pas à expliquer 
tous les cas d’endométriose observés. Cela suggère que d’autres facteurs jouent un 
rôle dans le développement de la maladie, notamment des prédispositions 
génétiques et des anomalies du système immunitaire, qui permettent aux cellules 
endométriales de s’implanter dans des zones inappropriées. 

C.​Facteurs de risques 
-​ Prédispositions génétiques 

D’après une étude portée sur la gémellité, les résultats suggèrent des influences 
génétiques sur l'étiologie de l’endométriose et soutiennent l’hypothèse selon laquelle 
les gènes ont une forte affluence sur les manifestations phénotypiques de 
l’endométriose.(10) Dans 50 % des cas, les femmes atteintes d'endométriose 
peuvent présenter une prédisposition génétique. Des études sur les jumeaux ont 
révélé une hérédité estimée à environ 50 %, tandis que des recherches 
épidémiologiques ont montré que les membres de la famille au premier degré des 
personnes atteintes ont un risque 3 à 15 fois plus élevé de développer de 
l’endométriose.(15)(17) 
 

-​ Anomalies et/ou dysfonctionnement du système immunitaire 
Un dysfonctionnement du système immunitaire est également suspecté, en raison 
des altérations déjà observées : inflammation chronique, augmentation des 
lymphocytes T régulateurs, et macrophages altérés impliqués dans l’apparition des 
lésions. Cependant, il est encore trop tôt pour déterminer si ces anomalies favorisent 
le développement de l’endométriose ou en sont une conséquence.(6) 
 

-​ Ménarche précoce 
L’apparition des premières règles à un âge jeune (avant 11-12 ans), est considérée 
comme un facteur de risque pour l’endométriose. Un début précoce des 
menstruations expose les femmes à un plus grand nombre de cycles menstruels au 
cours de leur vie, augmentant ainsi le risque de développement de la maladie. 
D’après une étude portée par le American Journal of Obstetrics Gynecology (AJOG), 
le risque d'endométriose diminuerait lorsque la ménarche survient plus tardivement 
et augmenterait chez les femmes ayant des antécédents précoces de 
dysménorrhée.(18) 
 

-​ Menstruations prolongées et abondantes 
Des menstruations durant plus de 7 jours augmenteraient le risque de développer 
une endométriose, en raison d’un reflux menstruel plus fréquent dans la cavité 
péritonéale. 
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-​ Cycles menstruels courts 
Des cycles menstruels courts, inférieurs à 27 jours, entraînent une fréquence plus 
élevée de menstruations, exposant davantage à des risques de reflux menstruel et 
d'implantation de cellules endométriales en dehors de l’utérus. 
 

-​ Nulliparité 
La nulliparité représenterait un facteur de risque de développer de l’endométriose 
car les cycles menstruels se poursuivent sans interruption, augmentant ainsi 
l’exposition aux flux menstruels et à l’inflammation associée à l’endométriose. 

 
-​ Anomalies müllériennes 

Les anomalies müllériennes  telles que l’utérus cloisonné, bicorne ou les anomalies 
de l’obstruction du flux menstruel favorisent le risque de développer de 
l’endométriose. En effet, le reflux menstruel est alors favorisé et peut faciliter 
l’implantation de tissu endométrial en dehors de l’utérus. 
 

-​ Ethnie 
Le risque d’endométriose semble plus élevé chez les femmes asiatiques et plus 
faible chez les femmes noires par rapport aux femmes blanches, mais ces 
estimations pourraient être influencées par des biais liés à l’accès aux soins.(19) 

IV.​ Symptomatologie 

On entend souvent dire qu’il n’existe pas “une” mais “des” endométrioses car cette 
maladie évolue différemment d’une femme à l’autre.(20) 
 
Les douleurs sont souvent le symptôme principal et peuvent être chroniques. 
L’endométriose se manifeste le plus généralement par :  

-​ des douleurs pelviennes récurrentes, souvent intenses et exacerbées 
pendant les menstruations, reflétant son caractère cyclique. On parle alors de 
dysménorrhées lorsque les douleurs surviennent quelques jours avant le 
cycle et jusqu’à 3 jours après.  Similaires au tissu utérin, ces lésions 
prolifèrent, saignent à chaque cycle menstruel et entraînent la formation 
progressive de cicatrices fibreuses. Chez certaines patientes, l’innervation 
dense des lésions pourrait expliquer les douleurs extrêmes ressenties. Ces 
douleurs peuvent être localisées dans le bas-ventre, le dos ou même les 
jambes. 

-​ des problèmes urinaires tels qu’une douleur ou difficulté lors de la miction 
(dysurie) ou un besoin fréquent d’uriner (pollakiurie)  

-​ des problèmes digestifs tels que des douleurs abdominales et des difficultés 
lors de la défécation (dyschésie) 

-​ des ménorragies (menstruations abondantes et prolongées) difficiles et 
douloureuses ainsi que des saignements intermenstruels 

-​ des douleurs lors des rapports sexuels, ou dyspareunie 
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-​ des troubles de la fertilité. L'endométriose est une cause reconnue 
d'infertilité. Environ 30 à 40 % des femmes atteintes d'endométriose 
rencontrent des difficultés à concevoir, ce qui peut être un révélateur de la 
maladie. 

-​ des douleurs thoraciques ainsi que des difficultés respiratoires, présentes 
dans certains cas chez les femmes souffrant d’endométriose 
diaphragmatique. 

Certaines patientes peuvent également éprouver des symptômes non spécifiques 
tels qu’une fatigue chronique, une anxiété, un malaise général ou encore des 
troubles de l'humeur, souvent exacerbés par la douleur chronique et les impacts 
émotionnels de la maladie.(6) 
La symptomatologie de l'endométriose peut varier non seulement en fonction de la 
gravité de la maladie, mais également selon les caractéristiques individuelles des 
patientes. Il est important de noter que certaines femmes peuvent être 
asymptomatiques malgré des lésions significatives, tandis que d'autres peuvent 
éprouver des douleurs sévères avec des lésions minimes. Cette variabilité 
complique le diagnostic et le traitement, soulignant la nécessité d'une approche 
personnalisée pour chaque patiente. 

V.​ Complications 
-​ Infertilité 

Comme énoncé précédemment, l’endométriose reste parfois asymptomatique et 
n’est découverte que lorsque la patiente consulte pour des problèmes d’infertilité. 
Environ 30 à 40 % des femmes atteintes d’endométriose souffrent d’infertilité, avec 
des taux de conception significativement réduits par cycle (2 à 10 %, contre 25 à 30 
% chez les couples fertiles). Le taux de grossesse spontanée atteint 36 % à 3 ans, 
contre 55 % dans les cas d’infertilité inexpliquée. 

Les mécanismes reliant endométriose et infertilité font l’objet de nombreuses 
recherches. Plusieurs hypothèses sont avancées : les amas de tissu endométrial, 
notamment les kystes ovariens et les lésions des trompes de Fallope, peuvent 
constituer une barrière mécanique à la fécondation. Des anomalies hormonales et 
génétiques spécifiques de l’endomètre des patientes pourraient également entraver 
l’implantation embryonnaire. Enfin, l’infertilité pourrait découler d’une réduction du 
capital ovocytaire, d’une inflammation intrapéritonéale ou encore de la toxicité de 
cette inflammation sur les gamètes.(6) 

-​ Cancer 
La littérature scientifique met en évidence des liens potentiels entre l’endométriose 
et certains types de cancer. Chez les femmes atteintes d’endométriose, le risque de 
développer un cancer de l’ovaire est doublé, tandis que le risque de cancer du sein 
augmente de 4 % et celui de cancer de la thyroïde de 39 %. En revanche, aucune 
association n’a été établie entre l’endométriose et le cancer colorectal. Concernant 
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le cancer du col de l’utérus, le risque est réduit de 32 %, probablement grâce à une 
surveillance gynécologique accrue. 

Une hypothèse expliquant ces associations repose sur un dysfonctionnement du 
système immunitaire, impliqué à la fois dans l’apparition de l’endométriose et dans 
l’inflammation locale. Ce système immunitaire affaibli pourrait réduire l’efficacité des 
mécanismes de défense contre la transformation maligne des cellules. 

Toutefois, il convient de rappeler que le risque absolu de développer ces cancers en 
cas d’endométriose reste faible et proche de celui de la population générale. Par 
exemple, le risque absolu de cancer de l’ovaire est de 1,3 % dans la population 
générale, contre 2,5 % chez les femmes atteintes d’endométriose, ce qui signifie que 
la grande majorité d’entre elles ne développeront pas ce cancer au cours de leur 
vie.(6) 
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PARTIE 2 : Diagnostic 
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I.​ Diagnostic clinique 

Le diagnostic débute par une anamnèse détaillée. Les principaux symptômes 
évocateurs et localisateurs de l’endométriose seront recherchés dont :  

-​ Les dysménorrhées intenses : évaluées par une intensité de 8 ou plus, un 
absentéisme fréquent, ou une résistance aux antalgiques de niveau 1 

-​ Les dyspareunies profondes 
-​ Les douleurs à la défécation à recrudescence cataméniale 
-​ Les signes fonctionnels urinaires à recrudescence cataméniale 
-​ L’infertilité  

 
Il n’y a pas lieu de rechercher une endométriose en cas de dysménorrhée isolée et 
contrôlée par une contraception hormonale, sans autre symptôme douloureux ni 
souhait de grossesse immédiat.(1) 
 
En cas de consultation pour douleurs pelviennes chroniques ou suspicion 
d'endométriose, il est recommandé d’évaluer la douleur (intensité, retentissement) et 
la qualité de vie ainsi que de rechercher les symptômes évocateurs et localisateurs 
de l’endométriose.(1) 

A.​Evaluation de la douleur 
L’intensité de la douleur liée à l’endométriose peut être évaluée à l’aide d’échelles 
validées, permettant une mesure standardisée et reproductible.  

1.​ Echelles unidimensionnelles 
Echelle EVA : Echelle Visuelle Analogique 
Cette échelle (figure 4) permet de mesurer l’intensité de la douleur sur une échelle 
allant de 0 à 10 (ou parfois de 0 à 100). Elle est représentée par une ligne 
horizontale ou verticale de 10 cm, où 0 correspond à “pas de douleur” et 10 à 
“douleur insupportable”. La patiente place un marqueur sur la ligne pour indiquer 
l’intensité de sa douleur.  
La correspondance entre le niveau d’EVA et l’intensité de la douleur est la suivante :  

-​ EVA entre 1 et 3 : douleur d’intensité légère 
-​ EVA entre 3 et 5 : douleur d’intensité modérée 
-​ EVA entre 5 et 7 : douleur intense 
-​ EVA > à 7 : douleur très intense 

 
Cette échelle présente l’avantage d’être rapide et simple d'utilisation. Cependant, 
elle reste subjective car il peut être difficile pour certaines de conceptualiser leur 
douleur sur une ligne. On estime que la patiente nécessite une prise en charge de la 
douleur si EVA ≥ 4/10. 
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                   Figure 4 : Echelle Visuelle Analogique (EVA) (21) 
 

 
NRS (Numeric Rating Scale) ou EN : Échelle d'Évaluation Numérique  
Il s’agit d’une échelle d’évaluation numérique à 11 points qui indique l’intensité de la 
douleur perçue par la patiente, où 0 est “pas de douleur” et 10 “la pire douleur 
imaginable” (figure 5). 

Cette échelle présente plusieurs atouts : elle nécessite moins d’une minute à remplir, 
elle est simple à administrer et à noter, et sa traduction pose peu de difficultés, ce 
qui facilite son utilisation dans différents contextes linguistiques. De plus, il s’agit 
d’un outil validé et fiable pour mesurer l’intensité de la douleur, pouvant être utilisé 
aussi bien à l’oral qu’à l’écrit. Toutefois, sa principale limite réside dans le fait qu’elle 
n’évalue qu’une seule composante de l’expérience et de l’intensité de la douleur.  

La patiente nécessite une prise en charge de la douleur si EN ≥ 4/10. 

 

 
             Figure 5 : NRS (Numeric Rating Scale) - EN (Échelle d’Evaluation 
Numérique) (21) 
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D’après une étude visant à identifier les échelles de douleurs utilisées dans les 
douleurs liées à l’endométriose, l’échelle la plus fréquemment utilisée reste l’EVA. 
Cependant l’EVA et l’EN présentent toutes deux un bon équilibre entre les points 
forts et les points faibles par rapport à d’autres échelles existantes, bien que l’EVA 
reste l'échelle de mesure de la douleur la plus fréquemment utilisée et, avec la EN, 
elle semble la mieux adaptée à la mesure de la douleur liée à l'endométriose.(21) 
 
Echelle Verbale Simple (EVS) 
La patiente choisit parmi une liste de termes (aucune douleur, légère, modérée, 
intense, insupportable). Cette méthode présente l’avantage de reposer sur une 
approche qualitative adaptée aux contextes de faible littératie ; en revanche elle 
demeure moins précise que l’EVA ou l’EN. 
 
Ainsi, la EN et la EVS sont plus faciles à administrer, avec une meilleure compliance 
de la patiente, mais elles sont moins détaillées, montrant moins de précision dans 
les scores de douleur.(21) 

2.​ Echelles multidimensionnelles 
Dans l’endométriose, certaines échelles permettent une évaluation globale de la 
douleur en intégrant son intensité, son retentissement émotionnel et son impact sur 
la qualité de vie. 

Le Questionnaire de Douleur de McGill explore les dimensions sensorielle, affective 
et évaluative de la douleur, offrant une analyse complète mais parfois longue à 
administrer. 

Le Brief Pain Inventory évalue à la fois l’intensité de la douleur et son retentissement 
sur la vie quotidienne (sommeil, activités, travail). 

L’Échelle DN4 permet d’identifier une composante neuropathique, fréquemment 
retrouvée dans l’endométriose profonde, bien qu’elle ne prenne pas en compte les 
autres types de douleur. 

B. Evaluation de la qualité de vie 
Dans le cadre de l’endométriose, la qualité de vie peut être évaluée à l’aide de 
questionnaires validés, tels que l’Endometriosis Health Profile-30 et sa version 
abrégée, l’Endometriosis Health Profile-5, spécifiquement dédiés à cette pathologie, 
ainsi que le SF-36, outil générique largement utilisé. 
 
Endometriosis Health Profile (EHP-30 et EHP-5) :  
Il s’agit d’un questionnaire multidimensionnel qui évalue l’impact de l’endométriose 
sur la qualité de vie, en tenant compte des symptômes, des fonctions émotionnelles 
et sociales. Il est spécifique à l’endométriose mais nécessite un certain temps pour 
être complété (EHP-30 : 30 questions et EHP-5 : 5 questions). 
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SF-36 (Short Form Health Survey) :  
C’est un questionnaire générique sur la qualité de vie couvrant des dimensions 
comme la douleur, la fonction physique, et le bien être émotionnel. Il permet de 
comparer l’impact de l’endométriose avec d’autres pathologies mais il est moins 
spécifique à la douleur. 

C. L’algorithme DEVA 
L’algorithme DEVA (Détection, Evaluation, Validation, Ajustement) est un outil 
numérique innovant conçu pour aider au dépistage de l’endométriose. Basé sur un 
auto-questionnaire nommé ENDOL-4D, il évalue les symptômes de douleur 
pelvienne. Les questions, formulées en langage naturel, s’appuient sur les 
témoignages directs de patientes atteintes d’endométriose.  
Le questionnaire est une mesure directement rapportée par les patientes (PRO, pour 
Patient Reported Outcome), ne nécessitant pas l’intervention d’un médecin. 
 
Une étude prospective menée auprès de patientes atteintes d’endométriose 
confirmée par preuve histologique, ainsi que de témoins non atteints, a démontré la 
pertinence de cet algorithme pour identifier les patientes présentant un risque élevé 
d’endométriose. Les résultats montrent une spécificité de 98 % et un rapport de 
vraisemblance positive de 30,5 validant son efficacité selon les standards des 
études diagnostiques. 
 
Par ailleurs, cet algorithme pourrait être un outil précieux pour les professionnels de 
première ligne (médecins généralistes, sages-femmes, gynécologues de ville), en 
les aidant à sélectionner les patientes nécessitant une imagerie par résonance 
magnétique (IRM) en priorité, ce qui contribuerait à réduire les délais 
diagnostiques.(22) 
 
 

II. Examens de première intention 
A.​L’examen clinique 

En premier lieu, il convient de réaliser un examen gynécologique orienté incluant 
l’examen du cul-de-sac vaginal postérieur, à la recherche de signes évocateurs. 
Parmi ceux-ci figurent la visualisation, au spéculum, de lésions bleutées au niveau 
vaginal. D’après un échange avec le Dr Philippe Mestdagh, radiologue spécialisé 
dans l’endométriose  (communication personnelle), ce signe constitue un critère de 
forte spécificité pour poser le diagnostic d’endométriose. 
D’autres éléments peuvent également orienter le diagnostic, tels que la palpation de 
nodules au niveau des ligaments utérosacrés ou du cul-de-sac de Douglas, une 
douleur à la mise en tension des ligaments utérosacrés, la présence d’un utérus 
rétroversé, ou encore des annexes fixées lors du toucher vaginal. 
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B.​L’échographie pelvienne 
Il s'agit de l'examen de première intention recommandé par la HAS (figure 6). Cet 
examen radiologique repose sur une technique d’imagerie utilisant des ultrasons afin 
d’explorer les organes internes. Afin d’obtenir des images plus précises, notamment 
du col de l’utérus, une échographie endo-vaginale ou endo-pelvienne est réalisée en 
introduisant une sonde dans le vagin. Cet examen, généralement indolore, est 
particulièrement utile pour diagnostiquer les lésions endométriosiques annexielles ou 
profondes. Cependant, il ne permet pas d’éliminer une atteinte profonde des 
ligaments utéro-sacrés, des paramètres ou des localisations extra-pelviennes, ni 
d’exclure une endométriose superficielle. Pour garantir son efficacité, cet examen 
doit être réalisé par un radiologue formé à l’endométriose.(22)(23) 
 
Concernant les formes profondes d’endométriose, l’échographie pelvienne est un 
examen plus sensible que l’examen clinique pour diagnostiquer les atteintes 
endométriosiques des ligaments utérosacrés et des localisations digestives. Elle 
demeure toutefois moins performante pour l’identification des atteintes vaginales et 
de la cloison recto vaginale. L’absence de visualisation de lésion ne permet pas 
d’exclure formellement le diagnostic. 
 

 
Figure 6 : Examens de première intention à la recherche d’une endométriose (1) 

III. Examens de deuxième intention 

L’échographie pelvienne et l’IRM apportent des informations différentes et 
complémentaires. La réalisation de ces deux examens est à discuter en fonction du 
type d’endométriose suspecté, de la stratégie thérapeutique envisagée et de 
l’information à donner à la patiente. 
Le compte rendu des examens (IRM ou échographie) doit décrire la taille des lésions 
ainsi que les localisations anatomiques de l’endométriose visibles sur l’examen.  
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A.​L’échographie endovaginale 
Concernant les endométriomes, c'est-à-dire les kystes ovariens liés à 
l’endométriose, la sensibilité de l’échographie endovaginale avec Doppler pour leur 
diagnostic est estimée entre 81 et 84 %, tandis que sa spécificité varie de 90 et 97 
%. Il s’agit d’un examen performant pour confirmer ou exclure le diagnostic 
d’endométriome.(24) 
 
Si l’échographie endovaginale (EEV) permet de diagnostiquer efficacement 
l’endométriose ovarienne et les atteintes rectales, c’est l’IRM qui est recommandée 
en complément pour améliorer la détection d’autres localisations pelviennes 
profondes, notamment au niveau des ligaments utérosacrés et du paramètre.(23) 

B.​L’IRM pelvienne 
Recommandée en seconde intention en cas d’échographie endo-vaginale négative 
ou douteuse après échec du traitement médical ou en première intention en cas 
d’échographie endo-vaginale non réalisable.(22)(23) 
Cette technique d’imagerie par résonance magnétique permet d’obtenir des vues 
détaillées en 2D ou 3D, offrant une observation précise des tissus « mous » comme 
les organes internes. Dans le cadre de l’endométriose, l’IRM est utilisée pour 
détecter des kystes, des nodules ou des lésions d’endométriose profonde. Elle 
complète l’échographie endo-vaginale pour identifier d’éventuelles atteintes 
supplémentaires, notamment en présence d’un kyste d’endométriose 
(endométriome) détecté à l’échographie, car dans 50 à 80 % des cas, ce kyste est 
associé à une lésion d’endométriose profonde. 

L’IRM ne permet pas de visualiser l’endométriose superficielle ou péritonéale 
(présente sur la surface du péritoine, la membrane recouvrant les organes 
abdominaux). Cela ne signifie pas pour autant qu’il n’y a pas d’endométriose, car les 
lésions peuvent être trop petites pour être visibles, même si elles provoquent des 
symptômes significatifs. 

Concernant l’endométriose profonde, l’IRM pelvienne présente une sensibilité élevée 
(Se = 95%), supérieure à celle de l’échographie pelvienne, mais une spécificité plus 
faible. Ainsi, une IRM pelvienne négative permet d’écarter avec fiabilité la présence 
de lésions d’endométriose pelvienne profonde, contrairement à l’échographie 
endovaginale. En revanche, pour le diagnostic positif, une IRM pelvienne positive 
reste moins performante que la confirmation chirurgicale, notamment en raison d’un 
taux de faux positifs d’environ 23 %. Toutefois, la mise en évidence de signaux 
caractéristiques en IRM permet une certitude diagnostique.(24) 

Avant toute prise en charge chirurgicale d’une endométriose pelvienne profonde, 
généralement réalisée par cœlioscopie, une IRM pelvienne doit être réalisée. Une 
échographie pelvienne de deuxième intention peut également être effectuée par un 
échographiste référent afin de préciser la présence et l’extension d’une atteinte 
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digestive. En cas de discordance entre les résultats de l’IRM, les données cliniques 
ou l’échographie, une seconde lecture de l’imagerie par un radiologue expert peut 
être envisagée.(24) 

Ainsi, dans le cadre du diagnostic de l’endométriose pelvienne profonde, 
l’association de l’examen physique, de l’échographie endo-vaginale et de l’IRM 
s’avère plus performante sur le plan diagnostique que l’utilisation isolée de chacune 
de ces méthodes.(23) 

Comme pour l’échographie, cet examen doit être réalisé dans un centre de 
radiologie spécialisé en recherche d’endométriose.(22) 

Concernant les modalités de réalisation de l’IRM dans le cadre de l’endométriose, 
aucun moment spécifique du cycle menstruel n’est requis. Selon le Dr Philippe 
Mestdagh (communication personnelle), une préparation de la patiente est toutefois 
recommandée afin d’optimiser la qualité de l’examen. Celle-ci comprend 
généralement un jeûne de quatre heures visant à limiter les mouvements digestifs, 
ainsi qu’une préparation digestive réalisée la veille de l’examen, notamment par 
lavement rectal associé à une réhydratation liquide. 
L'administration d’un agent antipéristaltique peut également être réalisée afin de 
réduire les artéfacts du péristaltisme intestinal. Une opacification vaginale ou rectale 
à l’aide de gel échographique peut être proposée, en particulier en l’absence de 
préparation digestive préalable, bien qu’elle ne soit pas indispensable lorsque cette 
dernière a été correctement effectuée. Par ailleurs, l’examen est idéalement effectué 
avec une vessie semi-pleine afin de faciliter l’interprétation des images.(1) 

IV. Test salivaire Endotest®  

Endotest®, développé par la société Ziwig, est un test salivaire destiné au diagnostic 
de l’endométriose, envisagé en troisième intention après les examens cliniques et 
d’imagerie (échographie et IRM). En cas de résultats non concluants, il pourrait 
constituer une alternative non invasive à la coelioscopie, examen de référence mais 
invasif et parfois non contributif.(25) 

Ce test repose sur l’analyse de biomarqueurs salivaires via un séquençage haut 
débit associé à un algorithme d’intelligence artificielle. Il présente pour le moment 
des performances diagnostiques élevées avec 95 % de sensibilité et 94 % de 
spécificité selon la Haute Autorité de Santé, bien que son utilité clinique reste à 
confirmer. 

En octobre 2024, la HAS a rendu un avis favorable à sa prise en charge dans le 
cadre du forfait innovation, permettant un accès précoce au test en attendant les 
résultats d’études cliniques complémentaires. Ces dernières sont nécessaires pour 
évaluer son impact réel sur la prise en charge et envisager un remboursement à plus 
large échelle.(26) 
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V. Délais de diagnostic et conséquences du retard 

Malgré une sensibilisation croissante à cette pathologie au cours des dernières 
années, le délai entre l’apparition des premiers symptômes et l’établissement du 
diagnostic demeure particulièrement long, estimé en moyenne entre 7 et 10 ans 
selon les études. Ce retard s’explique notamment par la banalisation des douleurs 
menstruelles, la variabilité des symptômes ainsi qu’une méconnaissance persistante 
de la maladie.  

Les conséquences de ce retard diagnostique sont multiples et entraînent une 
altération significative de la qualité de vie des femmes atteintes de cette pathologie. 
Sur le plan physique, il peut favoriser l’aggravation des douleurs chroniques et de la 
symptomatologie. Les répercussions psychologiques sont également fréquentes, 
avec un risque accru d’anxiété, de stress et d’épuisement psychique. L’impact 
s’étend également aux sphères sociales et professionnelles, les douleurs répétées 
et la fatigue chronique affectent la vie quotidienne et limitent les activités sociales. 
Enfin, cette errance diagnostique peut conduire à une multiplication des 
consultations médicales ainsi qu’à la mise en place de prises en charge parfois 
inadaptées avant l'identification de l’endométriose. 

 
VI. Critères d'admission de l'endométriose en ALD 31 

Pour les formes d'endométriose ayant un retentissement important sur la qualité de 
vie et nécessitant des soins ou examens répétés, une prise en charge à 100 % au 
titre de l’Affection de Longue Durée hors liste (ALD 31) peut être accordée sous 
certaines conditions. L’ALD 31 concerne des pathologies graves, non incluses dans 
la liste des 30 ALD, évoluant depuis plus de six mois et nécessitant des traitements 
particulièrement coûteux. 

En janvier 2022, l’Assemblée nationale a adopté à l’unanimité une résolution 
reconnaissant l’endométriose comme une affection de longue durée et appelant à 
son inscription parmi les ALD 30. Toutefois, à ce jour, la maladie reste classée en 
ALD 31. L’accès à ce dispositif est conditionné à la mise en place d’un traitement 
médicamenteux associé à au moins deux des critères suivants : hospitalisation 
programmée, réalisation répétée d’actes techniques médicaux, réalisation répétée 
d’examens biologiques ou recours à des soins paramédicaux fréquents et réguliers. 

En 2023, 16 243 femmes ont bénéficié d’une ALD 31 pour l’endométriose, soit un 
nombre doublé par rapport à 2020, traduisant les efforts de l’Assurance Maladie 
pour améliorer et harmoniser l’accès à cette prise en charge.(27) 
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PARTIE 3 : Prise en charge thérapeutique et 
multidisciplinaire 
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I.​ Traitement médicamenteux 

Dans l’endométriose, les douleurs résultent de mécanismes inflammatoires, d’une 
irritation des terminaisons nerveuses ainsi que de phénomènes de tension et de 
limitation de la mobilité tissulaire en réponse à la douleur. Afin d’en limiter le 
retentissement sur la qualité de vie, une prise en charge antalgique précoce est 
essentielle. Celle-ci doit être individualisée et adaptée aux besoins et au profil de 
chaque patiente.(28) 

A.​Anti-inflammatoires Non Stéroïdiens 
Les anti-inflammatoires non stéroïdiens (AINS) font partie des traitements 
médicamenteux de première intention dans le traitement douloureux de 
l’endométriose. En effet, les femmes atteintes d’endométriose produisent en excès 
des prostaglandines, pouvant être à l’origine des inflammations, des douleurs, et des 
contractions utérines. Ainsi, les AINS semblent être un bon choix pour soulager ces 
douleurs car la plupart d’entre eux agissent en bloquant la production de toutes les 
prostaglandines.(29) 
 
Les AINS sont tous des inhibiteurs de la cyclo-oxygénase. Il existe plusieurs 
isoformes de la cyclo-oxygénase (COX) : 

-​ La COX-1 constitutive (reins, estomac, vaisseaux, etc) a un rôle 
physiologique. Elle permet la synthèse des prostaglandines intervenant dans 
l’estomac (cytoprotection), les reins (maintien du flux sanguin rénal) et la 
synthèse du thromboxane A2 plaquettaire (vasoconstriction et agrégation 
plaquettaire). Son inhibition est donc responsable des effets indésirables des 
AINS (toxicité gastrique, diminution du flux sanguin rénal et effet anti-agrégant 
plaquettaire). 

-​ La COX-2 inductible par des autacoïdes (IL1, Tumor Necrosis Factor (TNF) α) 
en cas d’inflammation permet la synthèse des prostaglandines (PG) 
intervenant dans ces réactions. Son inhibition est responsable des effets 
pharmacodynamiques des AINS (effet anti-inflammatoire ainsi que les effets 
analgésiques et antipyrétiques).(30) 

Les AINS ont des propriétés antalgiques, antipyrétiques, anti-inflammatoires et 
antiagrégant plaquettaire. 
On retrouve principalement l’Ibuprofène®, le Naproxène® et l’acide méfénamique. 
Ces médicaments peuvent s’avérer efficaces pour calmer la douleur et 
l’inflammation. Cependant, ils ne doivent pas être utilisés en cas de 
contre-indications, ni au long cours en raison de leurs effets secondaires gastriques 
et rénaux. S’il est nécessaire, le traitement doit respecter les règles suivantes et être 
pris sur avis médical : (28) 

-​ Utiliser l’AINS à la dose minimale efficace 
-​ Ne pas dépasser 5 jours de traitement contre la douleur 
-​ Arrêter le traitement dès la disparition des symptômes 
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DCI - Spécialité Posologie 

 
Acide méfénamique - PONSTYL® 

2 gélules 3 fois par jour 
Soit 1500 mg par jour 
Au cours du repas 

 
Acide tiaprofénique - SURGAM®  

Jusqu’à 600 mg par jour en 3 prises 
Dose maximale par prise : 200 mg 
Soit 300 mg par jour 
Au cours du repas 

 
Dexkétoprofène - KETESSE®  

25 mg toutes les 8 heures 
Soit 75 mg par jour 
30 minutes avant le repas 

 
Diclofénac - VOLTARENE® 

100 mg en 2 prises par jour 
Soit 200 mg par jour 
Au cours du repas 

 
Flurbiprofène - ANTADYS® 

1 comprimé 2 à 3 fois par jour 
Soit 150 mg par jour 
Au cours du repas 

 
Ibuprofène - ADVIL® 

400 mg 1 à 3 fois par jour 
Soit 1200 mg par jour 
Au cours du repas 

Ibuprofène + Lysine - NUROFENFEM® 
/ NUROFENFLASH® 

400 mg 1 à 3 fois par jour 
Soit 1200 mg par jour 
Au cours du repas 

 
 

Naproxène - APRANAX® 

Traitement d’attaque : 2 comprimés en 
1 à 2 prises par jour 
Traitement d’entretien : 1 comprimé 1 
fois par jour 
Jusqu’à 1100 mg par jour 
Au cours du repas 

Tableau 1 : Liste des AINS ayant l’autorisation de mise sur le marché (AMM) dans le 
traitement des dysménorrhées (31) 
 
Seuls les AINS, comme présentés dans le tableau 1, ont été évalués spécifiquement 
dans la douleur de l’endométriose. Ils sont efficaces sur la dysménorrhée primaire 
sans différence entre les molécules de la classe.(32) 
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B.​Antalgiques 
Les traitements antalgiques tels que le paracétamol, la codéine ou encore le 
tramadol sont utilisés dans le traitement des douleurs de l’endométriose. Ils peuvent 
être utilisés seuls ou en associations aux AINS. 
Cependant, il n’y a pas de données évaluant l’efficacité du paracétamol ou des 
opioïdes palier 2 et 3 dans l’endométriose douloureuse.(33)  

1.​ Antalgiques de palier I 
Dans le cas du traitement des dysménorrhées, le paracétamol peut être utilisé seul 
en cas de dysménorrhée légère ou en association avec un traitement hormonal. Il 
reste l’antalgique de première intention dans l’endométriose.  

2.​ Antalgiques de palier II 
Le palier II comporte les opioïdes faibles (codéine seule ou en association, tramadol 
seul ou en association) qui n’ont pas été évalués dans l’endométriose.(32) 

3.​ Antalgiques de palier III 
Le palier III correspond aux opioïdes forts, dont l’efficacité n’a pas été 
spécifiquement évaluée dans le cadre des douleurs liées à l’endométriose. Leur 
utilisation peut être envisagée dans des situations de douleur aiguë intense, selon 
les principes généraux de prise en charge antalgique. Toutefois, en raison du 
caractère chronique de la douleur dans l’endométriose, leur recours reste limité et 
généralement déconseillé à long terme.(32) 

C.​Antiépileptiques 
Si une origine neuropathique de la douleur est avérée, il est important de pouvoir 
proposer un traitement spécifique. Les antiépileptiques ainsi que les antidépresseurs 
(gabapentine ou antidépresseurs tricycliques) ont un intérêt dans le traitement de 
douleurs pelviennes chroniques mais n’ont pas été évalués dans l’endométriose 
spécifiquement.  
 
Lorsqu’une origine neuropathique de la douleur est suspectée, un traitement 
spécifique est recommandé.  
La gabapentine, indiquée dans le traitement des douleurs neuropathiques 
périphériques, présente un intérêt dans le traitement de douleurs pelviennes 
chroniques, mais n’a pas été évaluée spécifiquement dans l’endométriose 
douloureuse.(33)  
 
La gabapentine n’est pas recommandée en première intention dans le traitement 
des douleurs neuropathiques mais elle n’est pas tératogène et n’a pas démontré 
d’effet fœtal et néonatal dans des suivis de petites cohortes, malgré un passage 
placentaire avec concentration au niveau fœtal deux fois supérieure à celle de la 
mère. Elle peut donc être utilisée si les autres options ne conviennent pas.(32) 
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D.​Antidépresseurs 
L'amitriptyline présente un intérêt dans le traitement de douleurs pelviennes 
chroniques. Il s’agit d’un antidépresseur tricyclique et un analgésique. Elle a des 
propriétés anticholinergiques et sédatives importantes. 
 
L’amitriptyline, antidépresseur tricyclique doté de propriétés antalgiques, peut 
présenter un intérêt dans la prise en charge des douleurs pelviennes chroniques. 
Toutefois, son efficacité n’a pas été spécifiquement évaluée dans le cadre de 
l’endométriose douloureuse.(33) Son utilisation est par ailleurs limitée par des effets 
indésirables notables, notamment ses propriétés anticholinergiques et sédatives. 
 
Dans les cas de douleurs rebelles aux traitements, il peut être utile de s’adresser à 
un médecin spécialiste de la prise en charge de la douleur dans un centre 
antidouleur. 

II.​ Traitement hormonal 
A.​Traitement hormonal de première intention 

Dans la prise en charge de l’endométriose douloureuse, les traitements hormonaux 
de première intention reposent sur les contraceptifs œstroprogestatifs ainsi que sur 
le système intra-utérin au lévonorgestrel 52 mg. 

1.​ Contraception par oestroprogestatifs 
La contraception par oestroprogestatifs repose sur l’association d’un oestrogène 
(généralement l’éthinylestradiol ou l’estradiol) et d’un progestatif. Il n’existe pas 
d'argument dans la littérature concernant l’influence du dosage d'éthinylestradiol (20 
versus 35 µg) ou encore de la génération du progestatif utilisé.(34) 
Cette méthode agit principalement en bloquant l’ovulation, en épaississant la glaire 
cervicale pour empêcher le passage des spermatozoïdes, et en modifiant 
l’endomètre pour rendre la nidation difficile. 
 
Les formes disponibles incluent :  

-​ Comprimés oraux : à prise quotidienne (classiques ou à faible dosage) 
La littérature est insuffisante pour préciser le bénéfice d’une administration 
continue versus cyclique de la contraception oestroprogestative (COP) chez 
les patientes non infertiles ayant une endométriose douloureuse, en dehors 
du contexte de chirurgie et de la dysménorrhée intense.(1) 

-​ Patchs transdermiques : à application hebdomadaire 
-​ Anneaux vaginaux : à usage mensuel 

La voie vaginale a montré son efficacité pour les dysménorrhées, les douleurs 
non cycliques et la dyspareunie avec nodules recto-vaginaux.(33) 

 
Leur prescription doit tenir compte des contre-indications, notamment les facteurs de 
risque thromboembolique, tabac, ou antécédents cardiovasculaires. Une 
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consultation préalable permet d’évaluer les risques et d’adapter le choix au profil de 
la patiente.  
Le risque cardio-vasculaire augmente avec l’âge et modifie le rapport 
bénéfice/risque des méthodes. Les contre-indications évoluent avec l’âge, 
notamment pour l’utilisation des oestroprogestatifs en cas de céphalées ou de 
tabagisme :  

-​ Avant 35 ans : les estroprogestatifs sont contre-indiqués en cas de migraines 
avec aura. En cas de tabagisme, le sur risque de thrombose artérielle doit 
être pris en compte et une information doit être faite sur les possibilités d’aide 
au sevrage. 

-​ Après 35 ans : les estroprogestatifs sont contre-indiqués chez la femme 
fumeuse ou avec des migraines, avec ou sans aura. La substitution par une 
méthode progestative seule ou par une autre contraception est 
recommandée.(35) 

Chez les patientes atteintes d’endométriose douloureuse, la contraception 
œstroprogestative en prise cyclique permet de réduire significativement la 
dysménorrhée (avec une diminution de l’Échelle Visuelle Analogique de 3 à 9 points 
sur 10), ainsi que les dyspareunies et les douleurs pelviennes chroniques. Elle est 
également associée à une réduction du volume des endométriomes d’environ 50 % 
après six mois de traitement.(33) 

2.​ Dispositif Intra-Utérin au lévonorgestrel 
Parmi les traitements hormonaux de première intention, le dispositif intra-utérin au 
lévonorgestrel 52 mg (Mirena®) permet de diminuer le volume et la durée des 
règles, pouvant aller jusqu’à une aménorrhée. Il est particulièrement indiqué en cas 
de règles abondantes et douloureuses, y compris chez l’adolescente. 

Son utilisation est possible chez toute patiente en l’absence de contre-indications, 
notamment malformations utérines, infection génitale en cours, saignements 
inexpliqués ou cancers gynécologiques.(36) 

Le système intra-utérin au lévonorgestrel 52 mg est associé à une réduction 
significative des douleurs chez les patientes atteintes d’endométriose non opérées, 
avec une diminution d’environ 6 points sur l’EVA. À ce jour, aucune donnée n’est 
disponible concernant l’efficacité du système intra-utérin (SIU) au lévonorgestrel 
13,5 mg.(33)(34) 

B. Traitement hormonal de seconde intention 
En seconde intention, les traitements hormonaux préconisés pour gérer une 
endométriose douloureuse incluent la contraception microprogestative orale à base 
de désogestrel, l'implant à l’étonogestrel, les agonistes de l’hormone de libération 
des gonadotrophines (GnRH) associés à une add-back thérapie, ainsi que le 
diénogest.(33) 
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1.​ Contraception microprogestative orale au désogestrel 
Parmi les traitements hormonaux de seconde intention, la contraception 
microprogestative orale à base de désogestrel (Cérazette®, Optimizette®, Antigone 
75 μg®) constitue une alternative aux contraceptifs œstroprogestatifs. Le 
désogestrel est un progestatif qui agit en induisant une augmentation de la viscosité 
de la glaire cervicale. 

Ce traitement est particulièrement indiqué chez les patientes présentant une 
intolérance ou une contre-indication aux œstrogènes, notamment d’origine 
vasculaire. En l’absence d’œstrogènes, il peut être prescrit chez la majorité des 
femmes. 

Son efficacité a été démontrée sur la réduction des douleurs, avec une diminution 
d’au moins 2 points sur l’EVA à 6 mois, ainsi que sur la satisfaction des patientes, 
notamment en cas d’atteinte de la cloison recto-vaginale.(33) 
 

2.​ Implant à l'étonogestrel 
Parmi les traitements progestatifs, l’implant à l’étonogestrel (Nexplanon®) constitue 
une option thérapeutique. Il s’agit d’un dispositif contraceptif sous-cutané, libérant un 
progestatif de synthèse, inséré au niveau de la face interne du bras. Il représente 
actuellement le seul implant contraceptif disponible en France. 

Son utilisation a montré une efficacité sur la réduction des douleurs, évaluées par 
l’EVA à 6 et 12 mois, ainsi que sur la satisfaction des patientes.(33) 

3.​ Agonistes de la GnRH associés à une add-back thérapie 
Les agonistes de la GnRH (ou GnRHa) disposent d’une AMM dans le traitement de 
l’endométriose (exemple : leuproréline (Enantone), triptoréline (Decapeptyl)). Ils sont 
indiqués dans le traitement de l’endométriose, permettent une diminution rapide des 
douleurs, dès le premier mois, avec une réduction globale de 3 à 6 points sur l’EVA 
à 10 mois.(33) 

Leur utilisation induit un état d’hypo-œstrogénie, responsable d’effets indésirables. 
Afin de les limiter, une add-back thérapie associant un œstrogène et un progestatif 
peut être instaurée précocement. Elle permet de réduire les effets secondaires, 
notamment le syndrome climatérique et la perte de densité minérale osseuse, sans 
altérer l’efficacité du traitement. 

Dans ces conditions, la durée de prescription peut être prolongée jusqu’à 12 mois, 
avec une meilleure tolérance et une amélioration de la qualité de vie des 
patientes.(34) 
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4.​ Le diénogest 
Enfin, on retrouve comme traitement hormonal de seconde intention le diénogest, 
comme illustré dans la figure 7. Il s’agit d’un progestatif de synthèse qui va venir 
inhiber la prolifération de l’endomètre et induire un état hypo-oestrogénique local 
ainsi que réduire les médiateurs pro-inflammatoires impliqués dans les douleurs 
pelviennes. Il est administré par voie orale, à une dose quotidienne de 2 mg, et offre 
une bonne tolérance, avec une amélioration significative des symptômes 
douloureux. 
 
Le diénogest est bien évalué dans l’endométriose. Il bénéficie de l’AMM dans cette 
indication mais n’est pas remboursé en France. Son efficacité sur les douleurs a été 
montrée contre placebo avec une persistance de la réduction des scores de 
douleurs pelviennes à 12 mois après l’arrêt du traitement. Il n’y a pas de différence 
d’efficacité sur les scores de douleurs et la qualité de vie entre le diénogest et les 
GnRHa.(33) 

 
Figure 7 : Photographies de pilules contraceptives contenant le diénogest 2 mg 

 

C. Traitements hormonaux en association avec une chirurgie de 
l'endométriose 

1.​ Traitements hormonaux avant chirurgie 
Concernant les endométriomes, seule la COP en prise cyclique a été évaluée. Elle 
permet de réduire le volume des endométriomes d’environ 50 % à 6 mois. 
 
Concernant les nodules d’endométriose de la cloison recto-vaginale, la COP 
cyclique, l’anneau vaginal œstroprogestatif, la contraception au désogestrel, 
l’acétate de noréthistérone et les GnRHa permettent de réduire de 17 à 21 % le 
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volume des lésions à 12 mois. Cependant, une augmentation de volume est 
constatée pour 8 à 16 % des patientes. 
Cependant, avant chirurgie, il n’y a pas de preuve permettant de recommander 
systématiquement un traitement hormonal préopératoire dans le seul but de prévenir 
le risque de complication chirurgicale, de faciliter la chirurgie, ou de diminuer le 
risque de récidive de l’endométriose.(33) 

2.​ Traitements hormonaux après chirurgie 
Après chirurgie, en l’absence de souhait de grossesse, un traitement hormonal 
(COP ou SIU au lévonorgestrel 52 mg si contre-indication à une COP, en première 
intention) permet de réduire le risque de récidive douloureuse de l’endométriose et 
d’améliorer la qualité de vie des patientes. 

a.​ COP 
En postopératoire, la COP est recommandée afin de limiter les récidives. Une 
administration continue est à privilégier en cas de dysménorrhée, en raison de 
l’aménorrhée induite. La COP en schéma cyclique permet toutefois de réduire de 40 
à 69 % le risque de récidive des dysménorrhées après chirurgie. 

L’efficacité de la COP sur les douleurs pelviennes non cycliques et les dyspareunies 
reste inconstante, sans différence notable entre schémas continus et discontinus. 

La COP diminue également le risque de récidive des endométriomes tant qu’elle est 
poursuivie, cet effet protecteur disparaît à l’arrêt du traitement, notamment après 6 
mois. Une durée prolongée est donc associée à un moindre risque de récidive à long 
terme. 

Enfin, les schémas continus et discontinus présentent une satisfaction globale 
comparable, bien que le schéma continu soit associé à davantage d’effets 
indésirables et d’arrêts de traitement. Il est ainsi recommandé de maintenir la COP 
tant qu’elle est bien tolérée et en l’absence de projet de grossesse.(33) 

b.​ Progestatifs 
En postopératoire, le dispositif intra-utérin au lévonorgestrel 52 mg permet de 
réduire le risque de récidive douloureuse et d’améliorer la qualité de vie, avec une 
efficacité comparable à celle des agonistes de la GnRH. 

La contraception au désogestrel entraîne une diminution d’environ 3 points de la 
douleur globale à 6 mois, sans bénéfice supplémentaire par rapport à la COP. Enfin, 
aucune différence d’efficacité n’a été observée entre le diénogest et les agonistes de 
la GnRH concernant le risque de récidive des lésions, les scores de douleur ou la 
qualité de vie.(33) 
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c.​ GnRHa 
Un traitement postopératoire de courte durée (3 mois) par agonistes de la GnRH 
n’apporte pas de bénéfice à long terme (5 ans) sur le risque de récidive 
douloureuse. Toutefois, comparés à d’autres options thérapeutiques (COP, SIU au 
lévonorgestrel, diénogest), ils peuvent réduire les récidives, atténuer les douleurs 
postopératoires et améliorer la qualité de vie à court terme. 

Administrés pendant 6 mois, les agonistes de la GnRH ne diminuent pas le risque de 
récidive des endométriomes à 18 mois chez les patientes présentant une 
endométriose profonde. Une initiation immédiate en postopératoire, plutôt qu’au 
premier jour du cycle suivant, permet néanmoins de réduire d’environ 15 % la 
fréquence et la durée des saignements. 

Ainsi, leur prescription en postopératoire ne se justifie pas dans le seul objectif de 
prévenir la récidive des endométriomes.(1) 

D. Traitement hormonal chez l’adolescente 
Chez l’adolescente présentant une endométriose douloureuse, une contraception 
hormonale, œstroprogestative ou microprogestative, est recommandée en première 
intention, en l’absence de contre-indication. En cas d’échec, un avis spécialisé est 
indiqué afin d’adapter la stratégie diagnostique et thérapeutique. 

Le diénogest et les agonistes de la GnRH ont démontré leur efficacité sur les 
douleurs liées à l’endométriose chez l’adolescente. Toutefois, en raison du risque de 
déminéralisation osseuse, les agonistes de la GnRH ne doivent pas être utilisés en 
première intention. 

Lorsqu’un traitement par agonistes de la GnRH est envisagé, il ne doit pas être initié 
avant l’âge de 16 ans (18 ans selon l’AMM) et sa durée est limitée à 12 mois. Une 
add-back thérapie associant au minimum un œstrogène est recommandée afin de 
préserver la densité minérale osseuse et d’améliorer la tolérance du traitement. 

Enfin, en l’absence de données suffisantes, la place de certains progestatifs, tels 
que l’acétate de chlormadinone, le nomégestrol ou la medrogestone, ne peut être 
précisée dans la prise en charge de l’endométriose.(33) 

E. Nouveaux traitements 
 
L’élagolix (antagoniste de la GnRH) est efficace pour réduire les dysménorrhées et 
les douleurs pelviennes non cycliques à 3 et 6 mois, mais il est associé à des effets 
indésirables à type de syndrome climatérique, baisse de la densité minérale osseuse 
et céphalées.  
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L’utilisation d’un traitement préopératoire par infliximab (anti TNF-α) n’apporte pas de 
bénéfice sur la réduction des symptômes douloureux ou sur la réduction du volume 
des lésions chez les patientes ayant un nodule de la cloison recto-vaginale. 
 
En postopératoire, la goséréline seule pendant 6 mois est associée à un taux de 
récidive à 2 ans supérieur comparé à l’association goséréline-anastrozole. 
 
Le raloxifène (Selective Estrogen Receptor Modulator (SERM)) pendant 6 mois 
après chirurgie d’exérèse complète d’endométriose est associé à une recrudescence 
des symptômes douloureux plus rapide et plus fréquente qu’avec un placebo. 
 
En l’absence de données suffisantes, les anti-aromatases, les SERM, les Selective 
Progesterone Receptor Modulator (SPRM) et les anti-TNF-alpha ne sont pas 
recommandés pour la prise en charge de l’endométriose douloureuse. Les données 
actuelles ne permettent pas encore de recommander l’élagolix en dehors d’essais 
cliniques pour le traitement de l’endométriose douloureuse.(33) 

III.​ Traitement chirurgical 

La décision entre un traitement médical ou chirurgical dépend des attentes de la 
patiente, de son désir de grossesse, de l’efficacité et des effets secondaires des 
options thérapeutiques, de la nature et de l’intensité des douleurs, ainsi que de la 
gravité et de la localisation de l’endométriose. 

A.​ Indications 
La prise en charge chirurgicale de l’endométriose est indiquée pour les patientes 
présentant des douleurs pelviennes :  

-​ Insensibles au traitement médical, le refusant ou présentant des 
contre-indications à son utilisation 

-​ Confrontées à un incident annexiel aigu, tel qu’une torsion annexielle ou la 
rupture d’un kyste ovarien 

-​ Atteintes d’une forme sévère et invasive de la maladie affectant des organes 
comme les intestins, la vessie, les uretères ou impliquant les nerfs pelviens 

 
Ainsi que pour les patientes chez qui la présence d’un endométriome ovarien est 
confirmé ou soupçonnée :  

-​ Patientes pour qui l’incertitude du diagnostic affecte la prise en charge, 
notamment dans le contexte de douleurs pelviennes chroniques 

-​ Patientes présentant une infertilité associée et d’autres facteurs notamment 
en présence de douleurs ou de masses pelviennes 
 

Une évaluation préopératoire approfondie est essentielle pour planifier l’approche 
chirurgicale et déterminer la stratégie à adopter pendant l’intervention. Elle permet 
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également d’identifier la nécessité éventuelle de consultations ou d’interventions 
complémentaires. Les risques liés à la chirurgie doivent être discutés en détail avec 
la patiente, et son consentement éclairé doit être obtenu et consigné de manière 
formelle.(38) 

Une intervention chirurgicale peut être programmée en concertation avec plusieurs 
spécialistes : gynéco-obstétricien, urologue, chirurgien digestif, etc. 

L’intervention permet dans un premier temps de faire le point sur l’étendue et la 
nature des lésions d’endométriose. Puis, elle consiste à détruire les lésions (par 
coagulation ou vaporisation au laser) ou à les retirer (exérèse). La difficulté 
chirurgicale est augmentée par la présence de petites lésions disséminées. La 
chirurgie est réalisée le plus souvent sous cœlioscopie, technique qui facilite les 
suites opératoires et limite les adhérences.(29) 
 
Le choix du traitement chirurgical est guidé par : (1) 

-​ L’efficacité et les effets indésirables des traitements 
-​ L’intensité et la caractérisation de la douleur 
-​ La sévérité et la localisation de l’endométriose 
-​ Les attentes de la patiente et un éventuel souhait de grossesse 

 

B.​Approche chirurgicale 
La chirurgie peut être “conservatrice” ou “définitive”.  
 
La chirurgie conservatrice de l’endométriose vise à restaurer l’anatomie normale 
et à soulager la douleur. Cette approche est particulièrement indiquée chez les 
femmes en âge de procréer qui souhaitent préserver leur fertilité ou éviter de 
déclencher une ménopause précoce. Elle peut inclure l’ablation, la lyse ou l’excision 
des lésions, l’interruption des voies nerveuses, le traitement des endométriomes 
ovariens, ainsi que l’exérèse des lésions envahissant les organes adjacents 
(intestins, vessie, appendice ou uretère). 
 
La chirurgie définitive consiste en une ovariectomie bilatérale, induisant la 
ménopause, et peut inclure l’hystérectomie avec retrait des trompes de Fallope, ainsi 
que l’exérèse de tous les nodules et lésions endométriosiques visibles. Cette 
approche est envisagée pour les femmes souffrant de douleurs et de symptômes 
sévères persistants malgré un traitement conservateur, qui ne souhaitent plus de 
grossesse, qui présentent une endométriose avancée ou qui nécessitent une 
hystérectomie pour d'autres pathologies pelviennes, telles que des fibromes ou une 
ménorragie. Ce type de chirurgie permet de réduire considérablement le risque de 
récidive. 
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La coelioscopie, ou laparoscopie, comme illustrée dans la figure 8, est la méthode 
privilégiée concernant la prise en charge chirurgicale de l’endométriose, quelle que 
soit la gravité de la maladie. Cette technique mini-invasive permet à la fois 
l’exploration de la cavité abdomino-pelvienne et le traitement des lésions 
endométriosiques, grâce à une visualisation optimale des structures anatomiques 
offerte par l’agrandissement optique.  
Elle présente des avantages par rapport à la laparotomie, notamment une moindre 
invasivité, des douleurs postopératoires réduites, des cicatrices minimales et une 
récupération fonctionnelle plus rapide, permettant ainsi un retour précoce aux 
activités quotidiennes.  
 

 
Figure 8 : Schéma d’une laparoscopie ou coelioscopie pour l’endométriose (37) 

 
La laparotomie est une technique chirurgicale invasive consistant en une incision 
large et ouverte de la paroi abdominale afin d’accéder aux organes internes. En cas 
d’endométriose profonde ou étendue, une laparotomie peut être nécessaire. 
 
D’après une étude, l'excision laparoscopique présente plus d'avantages que la 
simple ablation laparoscopique des endométriomes ovariens pour le soulagement de 
la douleur pelvienne. Cette technique a permis de réduire les taux de récidive des 
endométriomes, ainsi que les symptômes tels que la dysménorrhée, la dyspareunie, 
la douleur pelvienne non menstruelle et la nécessité de recourir à d'autres 
interventions chirurgicales. De plus, le taux cumulé de grossesse était plus élevé 
chez les femmes ayant subi une kystectomie.(38) 

Souvent, après l’opération, un traitement hormonal est prescrit, en l'absence de désir 
de grossesse, pour réduire le risque de récidive douloureuse.(29) 

Malgré les avantages démontrés, il est important de souligner qu'une proportion 
significative de femmes (entre 20 % et 40 %) pourrait ne pas observer d'amélioration 
après une intervention chirurgicale.(38)   
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IV.​ Prise en charge de l’infertilité 

Elle doit être conduite par des équipes pluridisciplinaires comprenant des 
radiologues spécialisés en imagerie de la femme, des gynécologues médicaux, des 
chirurgiens gynécologues, urologues et digestifs, des praticiens spécialisés en AMP, 
des praticiens de la douleur et des psychologues. En cas d’endométriose minime à 
légère, l’utilisation d’une stimulation ovarienne, avec ou sans insémination 
intra-utérine, en postopératoire, peut être envisagée.  
 
Les résultats de la prise en charge en assistance médicale à la procréation (AMP) 
par fécondation in vitro (FIV) en termes de taux de grossesses et de naissances ne 
semblent pas affectés par l’existence d’une endométriose ou par son stade. En cas 
d’endométriose, le nombre d’ovocytes recueillis semble être plus faible, notamment 
en cas d’endométriose sévère. 
Les études sur la stimulation de l’ovulation pour FIV ne montrent pas d’aggravation 
des symptômes liés aux lésions d’endométriose, ni d’accélération de son évolution, 
ou d’augmentation du taux de récidive de la maladie. 
 
En cas d’endométriose, il n’y a pas lieu de privilégier l’injection intra-cytoplasmique 
de spermatozoïdes (ICSI) par rapport à la FIV classique en première intention.   
 
Concernant le traitement chirurgical, il n’y a pas toujours lieu de le réaliser, en 
particulier lors d’une FIV associée à une endométriose superficielle ou d’un 
endométriome. Cependant, il peut être discuté dans un contexte de FIV associée à 
une endométriose profonde en cas d’échec d’une ou plusieurs tentatives de FIV.(1) 

V.​ Traitements complémentaires 

En complément des traitements médicaux et chirurgicaux, il existe des approches 
alternatives et complémentaires qui peuvent aider à mieux gérer les symptômes de 
l’endométriose. Bien qu’elles ne remplacent pas les traitements conventionnels, ces 
alternatives contribuent à soulager la douleur, réduire l’inflammation et offrent un 
soutien précieux pour réduire les symptômes et améliorer la qualité de vie des 
patientes. 

A.​Kinésithérapie 
Dans la prise en charge de l’endométriose, la kinésithérapie constitue une approche 
complémentaire visant à soulager les douleurs et améliorer la qualité de vie des 
patientes. Elle repose sur différentes techniques, telles que les thérapies manuelles, 
les massages, les mobilisations, la rééducation posturale et respiratoire, le 
biofeedback ainsi que l’éducation thérapeutique. Les séances sont adaptées aux 
symptômes de chaque patiente et peuvent notamment cibler les tensions 
pelviennes, les adhérences, les cicatrices postopératoires ou les troubles du 
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plancher pelvien. Elles s’intègrent dans une prise en charge individuelle en 
complément des traitements médicaux et chirurgicaux. 
L’objectif est également de favoriser l’autonomie des patientes grâce à 
l’apprentissage d’exercices, d’auto-massages et d’étirements réalisables au 
quotidien ou lors des crises douloureuses. 
 
Certaines approches spécifiques, telles que les méthodes des chaînes musculaires 
GDS (Godeliève Denys-Struyf) et la méthode Mézières, sont également utilisées afin 
d’améliorer la posture, diminuer les tensions musculaires et atténuer les douleurs 
pelviennes.(39)(40) 
​
Le massage et le drainage lymphatique peuvent aussi contribuer à la relaxation 
musculaire et à la gestion du stress. Bien que les bénéfices cliniques de la 
physiothérapie soient fréquemment rapportés chez les femmes atteintes 
d’endométriose, les données scientifiques restent encore limitées et nécessitent des 
études complémentaires de plus grande ampleur.(41) 

B.​Ostéopathie 
Selon la HAS, l’ostéopathie pourrait contribuer à améliorer la qualité de vie des 
patientes présentant des douleurs liées à l’endométriose. Cette approche repose sur 
un travail des structures musculo-squelettiques entourant les organes pelviens 
atteints, notamment les structures osseuses du bassin, les articulations 
sacro-iliaques, les muscles abdomino-pelviens ainsi que les ligaments. Ainsi, en 
favorisant la mobilité et la diminution des tensions au niveau de ces différentes 
structures, l’ostéopathie pourrait participer à la réduction des douleurs et ainsi 
favoriser un meilleur confort au quotidien chez les femmes concernées par cette 
pathologie.(42) 

C.​Prise en charge psychologique 
Un accompagnement psychologique peut s’avérer bénéfique et optimiser les 
résultats de la prise en charge médicale, notamment lorsque la douleur altère 
significativement la qualité de vie et entraîne des répercussions psychiques, ou 
lorsque des facteurs psychologiques majorent la perception douloureuse. La 
psychothérapie contribue ainsi à une meilleure gestion de l’anxiété, du stress et des 
conséquences psychologiques associées à l’endométriose.(43) 

Bien que la thérapie comportementale et cognitive (TCC) soit un traitement standard 
pour d’autres pathologies caractérisées par une douleur chronique, aucune étude à 
grande échelle n’a été réalisée à ce jour. D’après une étude portée en 2021, la TCC 
aurait un impact positif sur la qualité de vie des patientes atteintes 
d’endométriose.(44) 
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D.​Acupuncture 
Cette pratique thérapeutique issue de la médecine traditionnelle chinoise, reposant 
sur la stimulation de points spécifiques situés sur le corps, s'est révélée efficace pour 
réduire les douleurs pelviennes associées à l'endométriose. Cependant, il est 
probable que cet effet ne persiste pas après l'arrêt des séances. Ainsi, l'acupuncture 
peut être envisagée comme une option thérapeutique dans la prise en charge 
clinique de l’endométriose, en particulier chez les patientes ayant peu ou pas 
répondu aux autres interventions et pour qui la gestion de la douleur pelvienne 
constitue une priorité.(45) 

E.​ Cures thermales 
Les cures thermales peuvent s’inscrire dans une prise en charge globale de 
l’endométriose, notamment dans l’objectif de soulager les douleurs chroniques et 
d’améliorer la qualité de vie des patientes. Leur accès nécessite une prescription 
médicale, permettant une prise en charge partielle par l’Assurance Maladie. Les 
eaux thermales, souvent riches en soufre, exercent des effets cicatrisants sur les 
lésions inflammatoires endométriales et contribuent à l’atténuation des douleurs 
associées à la maladie.  
De manière plus générale, la cure thermale pourrait présenter un intérêt dans 
l’endométriose en favorisant la diminution des douleurs par l’amélioration de la 
circulation sanguine, la détente musculaire et des effets anti-inflammatoires 
supposés. Elle participe également à la relaxation et à la gestion du stress, tout en 
intégrant, dans certains cas, des programmes de rééducation périnéale.(46) 

F.​ Phytothérapie 
La phytothérapie, correspondant à l’utilisation de plantes à visée médicinale, 
constitue une approche complémentaire dans la prise en charge de l’endométriose. 
Sans se substituer aux traitements conventionnels, elle peut contribuer à atténuer 
certains symptômes, notamment les douleurs et les phénomènes inflammatoires, en 
raison des propriétés spécifiques de certaines plantes. Parmi celles-ci, on peut citer 
les exemples suivants :  
 

-​ Resvératrol : phytoestrogène présentant des actions anti-prolifératives et 
anti-inflammatoires. Présent dans les raisins, les baies et les noix, il possède 
un effet anti-inflammatoire significatif via l’inhibition de la synthèse des 
prostaglandines. Selon les résultats d’études, il s’agit d’un agent prometteur 
contre l’endométriose.(47) 

 
-​ Curcuma : une étude conduite à Vienne en 2021 suggère qu’une 

supplémentation en curcuma pendant quatre mois pourrait contribuer à 
l’amélioration de certains symptômes de l’endométriose, notamment la 
dyspareunie, la dysurie et la dyschésie, ainsi qu’à une amélioration de la 
qualité de vie et de la fonction sexuelle. Le critère de jugement principal 
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portait sur l’évolution du score moyen de la douleur entre l’inclusion et quatre 
mois de traitement. Les critères secondaires incluaient la variation du nombre 
de jours douloureux, l’intensité de la dyspareunie, de la dysurie et de la 
dyschésie, ainsi que les modifications de la qualité de vie et de la fonction 
sexuelle.(48) 
 

-​ Grande camomille : elle pourrait contribuer à la diminution des douleurs 
pelviennes associées à l’endométriose en raison de ses propriétés 
antalgiques, antispasmodiques et anti-inflammatoires. 

 
Des études précliniques et cliniques suggèrent que les composés d’origine végétale 
constituent des candidats prometteurs pour le développement de nouvelles 
stratégies thérapeutiques dans le prise en charge de l’endométriose. Par ailleurs, ils 
pourraient être associés à un profil d’effets indésirables moins sévère que celui des 
traitements médicamenteux conventionnels.(48) 

G.​Sport 
En dehors des périodes douloureuses, l’activité physique est recommandée dans 
l’endométriose, car elle participe à l’amélioration de l’équilibre psychocorporel et à la  
diminution de la perception douloureuse. Elle doit être adaptée, indolore et pratiquée 
de façon régulière, idéalement au moins 15 minutes par jour. 
 
Parmi les différentes formes d’activité physique, le yoga, combinant mouvements, 
exercices respiratoires et techniques de relaxation, apparaît particulièrement 
intéressant. Plusieurs données de la littérature suggèrent un effet bénéfique du yoga 
sur la douleur et la santé mentale. Un essai pilote contrôlé randomisé a notamment 
mis en évidence, chez 28 participantes, une réduction de la douleur ainsi qu’une 
amélioration du bien-être à 8 semaines par rapport aux soins usuels. Le protocole 
comprenait huit séances hebdomadaires de yoga d’une durée de 60 minutes. 
Le critère principal de l’étude portait sur l'amélioration de la qualité de vie des 
femmes atteintes d'endométriose, tandis que les critères secondaires suggéraient 
des effets favorables sur la douleur, les symptômes psychologiques ainsi que la 
satisfaction des patientes vis-à-vis de la prise en charge.(44) 

H.​Nutrition 
A ce jour, aucune recommandation nutritionnelle spécifique n’a été établie pour 
l’endométriose, et les données scientifiques disponibles demeurent encore limitées. 
Néanmoins, compte tenu du caractère inflammatoire de cette pathologie, 
l’adaptation des habitudes alimentaires peut constituer une approche 
complémentaire susceptible de contribuer à la prise en charge des douleurs et des 
symptômes.(47) 

58 



 

VI.​ Prise en charge à l’officine 
A.​Place du pharmacien dans le parcours de soin 

En février 2022, le gouvernement français lance une stratégie nationale de lutte 
contre l’endométriose articulée autour de trois axes majeurs : renforcer la recherche 
et l’innovation sur l’endométriose pour placer la France en position de leader dans 
ce domaine, garantir un diagnostic rapide et un accès équitable à des soins de 
qualité sur tout le territoire, et enfin sensibiliser, former et informer la société sur 
cette maladie. 
Dans cette stratégie, le pharmacien d'officine est identifié comme un acteur central 
pour répondre aux besoins des patientes et renforcer la prise en charge de 
l’endométriose grâce à l’instauration d’un “réflexe endométriose” : accroître la 
connaissance de cette pathologie complexe chez les professionnels de santé, et 
sensibiliser les patientes.(49) 

B.​Actions mises en place à l’officine  
Parmi les contributions attendues des pharmaciens afin de répondre aux objectifs 
fixés, les missions des pharmaciens incluent de : 
 

-​ Se former via des programmes spécifiques. 
Notamment à travers le programme Massive Open Online Course (MOOC) 
“Endométriose : l’affaire de tous” sorti en 2021 est un programme accessible aux 
professionnels de santé permettant d’élargir ses connaissances sur l’endométriose à 
travers différents modules (épidémiologie, diagnostic, prise en charge des douleurs, 
fertilité, traitement chirurgical, parcours médicaux). 
 

-​ Orienter les patientes vers les professionnels de santé compétents pour un 
dépistage et une prise en charge adaptée. 

Comme évoqué précédemment, le diagnostic de cette pathologie nécessite en 
moyenne sept à dix ans et le pharmacien, en tant que professionnel de santé de 
proximité et de premier recours dans le système de santé peut contribuer à réduire 
cette errance diagnostique. 
 
Pour cela, les pharmaciens doivent tout d’abord se tenir informés des structures et 
des professionnels référents dans leur région (gynécologues spécialisés, centres 
experts de l’endométriose, centres de procréation médicalement assistée, etc.), puis 
utiliser des outils numériques mis à disposition, tels que le portail “santé.fr” qui 
référence les professionnels de santé compétents pour cette pathologie.  
 
Le pharmacien joue également un rôle d’éducation et de conseil dans l’orientation 
des patientes. Il est essentiel d’expliquer aux patientes l’importance d’une 
consultation spécialisée, en soulignant qu’un diagnostic précoce peut réduire les 
complications et améliorer la prise en charge. Il permet également d’aider ainsi que 
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d’accompagner les patientes à surmonter leurs hésitations ou appréhensions, en 
normalisant la discussion autour des symptômes gynécologiques, souvent tabous. 
 
Il est également essentiel que le pharmacien sensibilise les patientes à l’importance 
d’une approche pluridisciplinaire. En effet, en plus d’une prise en charge en 
coordination avec des spécialistes (gynécologues, chirurgiens, radiologues), un 
accompagnement psychologique pour gérer l’impact émotionnel et social de la 
maladie, associée au recours à des professionnels paramédicaux (kinésithérapeutes 
et/ou ostéopathes) permet d’optimiser la prise en charge globale et améliorer la 
qualité de vie des patientes.  
 

-​ Relayer les campagnes de communication institutionnelles et associatives 
pour mieux faire connaître la maladie. 

Les pharmaciens sont des points de contact privilégiés pour transmettre l’information 
au grand public et aux patientes concernées. En pharmacie, il est notamment 
possible d’afficher des brochures, posters ou encore de distribuer des dépliants 
(Annexe 1 par EndoFrance et ARS) édités par les institutions (ARS, Santé publique 
France) ou les associations spécialisées (EndoFrance) (Annexe 2). 
 

-​ Participer à des actions de sensibilisation, notamment lors de la Semaine 
européenne de prévention et d’information sur l’endométriose. 

Le pharmacien peut s’impliquer activement lors des temps forts de sensibilisation 
tels que la Semaine européenne de prévention et d’information sur 
l’endométriose, organisée chaque année au mois de mars (organisée cette année 
du 2 au 8 mars 2026). C’est l’occasion pour les pharmaciens d’officine de 
sensibiliser un public élargi en organisant des actions de sensibilisation au sein de 
leurs officines et dans leur communauté.  
 
Selon une étude faite en 2023 portée sur le coût moyen de l’endométriose par les 
patientes en Allemagne, la somme moyenne des coûts engendrés par 
l’endométriose pour une femme sur une année serait de 4 233,81€. Cela comprend 
les coûts directs (traitements hospitaliers, thérapies ambulatoires ou anti-douleur, 
traitements de fertilité, etc.) et les coûts indirects (perte de revenus, assistance 
quotidienne, coûts de soins, coûts liés aux maladies de suivi et d’autres coûts).(50) 
Ainsi, il semble indispensable d’informer le public par le biais de médias de qualité et 
scientifiquement fondés et d’effectuer des recherches sur la maladie afin de 
sensibiliser le public à cette pathologie. 
 
Au-delà des initiatives en officine, les pharmaciens peuvent s’impliquer dans des 
actions locales pour toucher un public plus large, notamment en collaborant avec 
des associations locales. 
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En France, plusieurs associations œuvrent pour l’information, l’accompagnement et 
la sensibilisation à l’endométriose, telles que Endolille dans la région lilloise, 
Endobreizh en Bretagne, ainsi que EndoFrance, association de référence présente 
à l’échelle nationale (illustrées dans la figure 9). 
 

 

 
 

Figure 9 : Exemples d’associations françaises sur l’endométriose (54) (55) 
 
 

-​ Promouvoir les outils numériques d’information, tels que le portail 
“santé.fr”, qui répertorie les structures et professionnels capables de prendre 
en charge cette maladie. 

Le pharmacien, ainsi que toute l’équipe officinale, pourrait procéder de la manière 
suivante face à des femmes à risque ou diagnostiquées d’endométriose :  
 

1.​ Repérage : évaluation des symptômes, incluant leur nature, leur localisation 
et leur intensité, ainsi que l’analyse de l’efficacité des traitements 
médicamenteux sur les manifestations cliniques. 
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2.​ Orientation : adressage en première intention à leur gynécologue référent, 

puis, si nécessaire, vers des professionnels de santé de première ligne 
(médecin généraliste, gynécologue, sage-femme) et/ou vers des structures 
adaptées, des associations de patientes. 
 

3.​ Accompagnement : soutien à l’adhésion thérapeutique, prévention des 
interactions médicamenteuses, optimisation des traitements et des 
compléments alimentaires, coordination entre les soins de ville et l’hôpital.  

 
Il convient d’assurer un accompagnement continu de la patiente tout au long de son 
parcours de soins. À ce titre, le pharmacien ainsi que tout le reste de l’équipe 
officinale jouent un rôle central en favorisant l’adhésion thérapeutique, notamment 
en veillant à la bonne compréhension des objectifs du traitement, à la gestion des 
effets indésirables, à la conduite à tenir en cas d’oubli de prise, ainsi qu’au respect 
des modalités d’administration afin d’optimiser l’efficacité thérapeutique. 
Il contribue également à la sécurisation de la prise en charge en s’assurant de 
l’absence d’interactions médicamenteuses, y compris avec les compléments 
alimentaires, et en proposant, le cas échéant, des solutions compatibles et 
adaptées. Par ailleurs, l’officine participe au renforcement du lien entre la ville et 
l’hôpital, et oriente la patiente vers les professionnels de santé et les structures 
appropriés à sa situation.(3) 

Ainsi, le pharmacien d’officine joue un rôle essentiel dans la lutte contre 
l’endométriose, en tant que relais d’information, acteur de dépistage et soutien dans 
le parcours de soins des patientes. Sa contribution s’inscrit pleinement dans une 
dynamique pluridisciplinaire visant à améliorer la qualité de vie des femmes atteintes 
d’endométriose.(49) 
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PARTIE 4 : Enquête 
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I.​ Introduction 

Dans le cadre de cette thèse, un questionnaire (Annexe 3) a été élaboré afin 
d’explorer le ressenti global des femmes atteintes d’endométriose à travers 
différents aspects de leur vécu. Ce questionnaire anonyme s’adressait 
exclusivement aux femmes ayant reçu un diagnostic d’endométriose. Son objectif 
était de recueillir des données permettant de mieux appréhender l’impact de la 
maladie sur leur quotidien, leur qualité de vie et leur parcours de soins. 

II.​ Matériel et méthodes  

Conception de l’étude : 
Il s’agit d’une étude observationnelle descriptive, de type transversale, réalisée à 
l’aide d’un questionnaire auto-administré. Ce questionnaire a été conçu afin de 
recueillir les perceptions et expériences des patientes, à travers des questions 
fermées permettant une analyse quantitative, ainsi que des questions ouvertes 
visant à explorer plus finement leur vécu. 
 
Population étudiée : 
Les participantes éligibles étaient des femmes atteintes d’endométriose avec un 
diagnostic médical confirmé. Les femmes rapportant des symptômes évocateurs 
sans confirmation diagnostique ont été exclues de l’étude, de même que les 
questionnaires incomplets. 
 
Instrument de mesure : 
Le recueil des données a été réalisé à l’aide d’un questionnaire composé de 37 
questions, organisé en quatre grandes sections :  

-​ Informations générales  
-​ Symptômes et diagnostic  
-​ Traitements  
-​ Ressenti  

Les questions ont été élaborées spécifiquement pour cette étude, à partir d’une 
revue de la littérature scientifique, complétée par des échanges avec des 
professionnels de santé ainsi qu’avec des patientes atteintes d’endométriose. Une 
attention particulière a été portée à la clarté et à la compréhension des questions 
afin qu’elles soient facilement accessibles aux participantes. Les thématiques 
abordées avaient pour objectif d’explorer de manière globale les répercussions 
médicales, psychologiques, sociales et professionnelles de la maladie sur le vécu 
des patientes. 

 

L’étude a reçu l’approbation du Délégué à la Protection des Données (DPO). 
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Procédure de collecte des données : 
Le questionnaire a été diffusé en ligne via la plateforme sécurisée LimeSurvey entre 
novembre 2024 et avril 2025. Cette enquête a cumulé au total 215 réponses 
complètes en 6 mois. 

Les participantes ont été recrutées par différents canaux de diffusion afin de 
favoriser une large participation des patientes atteintes d’endométriose. 

Le questionnaire a notamment été relayé par des associations de patientes, telles 
que EndoFrance et EndoMind, préalablement contactées et ayant accepté de 
diffuser l’enquête via leurs plateformes de communication. 

La diffusion a également été assurée par plusieurs professionnels de santé 
impliqués dans la prise en charge de l’endométriose, notamment des gynécologues, 
sages-femmes, radiologues spécialisés dans le diagnostic d’endométriose et 
kinésithérapeutes. Des structures de soins ont aussi participé au recrutement, parmi 
lesquelles l’Hôpital de Jour d’Endométriose de la Clinique du Bois à Lille et le Centre 
Médico-Social de la MEL à Lille. 

Par ailleurs, le questionnaire a été diffusé sur différents réseaux sociaux, notamment 
Instagram (via un profil spécialisé dans l’endométriose tenu par une femme atteinte 
de la maladie), Facebook et LinkedIn, ainsi qu’auprès de connaissances 
personnelles atteintes d’endométriose. Enfin, certaines pharmacies situées à Lille, 
Lambersart et en Guadeloupe ont également contribué à la diffusion de l’étude. 
Cette démarche a notamment permis plusieurs échanges directs avec des patientes, 
apportant un éclairage complémentaire sur le vécu de l’endométriose et l’intérêt 
porté au sujet. 

Avant de débuter le questionnaire, un consentement éclairé était requis précisant les 
objectifs de l’étude, les modalités de participation ainsi que les garanties d’anonymat 
et de confidentialité des données recueillies. Aucune donnée permettant d’identifier 
personnellement les participantes n’a été collectée. Le temps nécessaire pour 
compléter le questionnaire était estimé à environ cinq minutes. 
 
Analyse des données : 
Les données recueillies comprenaient à la fois des variables quantitatives, issues de 
questions fermées, et des données qualitatives provenant des questions ouvertes. 

Les données quantitatives ont été analysées de manière descriptive et exprimées en 
effectifs et en pourcentages. Les réponses aux questions ouvertes ont été analysées 
de manière thématique afin de faire émerger les éléments et idées récurrents 
exprimés par les participantes. 

65 



 

III.​ Résultats 
A.​Données socio-démographiques 

L’échantillon obtenu est majoritairement composé de femmes âgées entre 25 et 49 
ans. Il met en évidence une majorité de données en provenance des 
Hauts-de-France (18 %) et de l’Île-de-France (18 %), ainsi qu’une représentation 
plus diffuse couvrant l’ensemble du territoire français, DOM-TOM inclus. 
L’analyse des données relatives à l’environnement révèle une prédominance de 
femmes résidant en milieu urbain (46 %), comparativement aux milieux péri-urbain 
(26 %) et rural (29 %). 
 
Concernant la pratique d’une activité physique, plus des deux tiers des femmes 
interrogées déclarent en pratiquer une (69 %). Parmi celles-ci, les sports de flexibilité 
sont les plus représentés (72 %), suivis des sports d’endurance (46 %) et des sports 
de force (26 %). S’agissant de l’impact de l’activité physique, les répondantes sont 
aussi nombreuses à déclarer un effet positif qu’un effet partiel (45 %) sur leur 
maladie, contre 11 % n’en rapportant aucun. 
Parmi les participantes, 82 % ne sont pas des professionnels de santé, soit plus des 
deux tiers de l’échantillon. 

B.​Symptômes 
En ce qui concerne les symptômes ressentis, comme présentés dans le tableau 2,  
plus de la moitié des femmes présentent des règles difficiles et douloureuses (73 %), 
des douleurs pelviennes chroniques (76 %), des douleurs lombaires et des douleurs 
aux jambes (76 %), des douleurs pendant les rapports sexuels (66 %), des troubles 
digestifs (84 %) ainsi qu’une fatigue chronique (81 %).  
Par ailleurs, 39 % des participantes déclarent des troubles urinaires, tandis que des 
douleurs thoraciques sont rapportées par une minorité plus restreinte (20 %). Enfin, 
près d’un tiers des femmes interrogées (30 %) mentionnent une infertilité. 
 

Réponse Décompte Pourcentage 
Règles difficiles et douloureuses 156 73 % 
Douleurs pelviennes chroniques  163 76 % 
Douleurs lombaires, douleurs aux jambes 163 76 % 

Douleurs pendant les rapports sexuels  141 66 % 
Troubles urinaires (douleur à la miction, brûlure, mictions fréquentes…)  83 39 % 
Troubles digestifs (diarrhée, constipation, difficulté à l’évacuation des 
selles…)  

180 84 % 

Douleurs thoraciques  42 20 % 
Fatigue chronique  174 81 % 
Infertilité  65 30 % 
Autre 34 16 % 
Tableau 2 : Répartition des symptômes ressentis 
(Le total est supérieur à 100% car plusieurs réponses étaient possibles) 
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C.​Diagnostic 
Quant au délai nécessaire à la pose du diagnostic d’endométriose, illustré par la 
figure 10, un tiers des femmes interrogées déclarent avoir attendu plus de 10 ans 
(33 %). La majorité rapporte un délai compris entre 1 et 10 ans (environs 56 %), 
tandis qu’une minorité indique un délai inférieur à un an (15 %). 
 

 
Figure 10 : Pourcentage du délai nécessaire afin de poser le diagnostic d’endométriose par 

un professionnel de santé 
 
Plus de la moitié des femmes ont consulté plus de deux professionnels de santé afin 
d’obtenir un diagnostic d’endométriose (62 %), contre 22 % ayant consulté deux 
professionnels et 15 % un seul. Parmi ces professionnels de santé, la majorité des 
femmes (63 %) indique avoir obtenu le diagnostic auprès d’un(e) gynécologue, suivi 
pour une part importante d’un(e) radiologue (environ 30 %). Le diagnostic a été posé 
par un médecin généraliste dans 13 % des cas et par une sage-femme dans 10 % 
des cas. 
 
Concernant l’algorithme d’aide au diagnostic de l’endométriose, seuls 5 % des 
femmes interrogées déclarent le connaître. Parmi les réponses, la majorité fait 
référence à l’algorithme disponible sur le site de l’association EndoFrance. 
 
Parmi les examens pratiqués afin d’établir le diagnostic d’endométriose, présentés 
par le tableau 3,  c’est l’IRM qui est le plus revenu (83 %) suivi d’une échographie 
pelvienne et/ou d’une échographie trans-vaginale (66 %). 8 % des cas rapportent 
l’utilisation d’une échographie endorectale également. Dans 41 % des cas, cela fait 
suite à une évaluation clinique, d’une coelioscopie (ou laparotomie) dans 20 %, de 
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bilans sanguins (10 %), d’une radiographie de l’utérus (6 %). Pour 11 % d’entre 
elles, le diagnostic à été posé suite à un bilan d’infertilité. 
 

Réponse Décompte Pourcentage 
Evaluation clinique 89 41 % 
Echographie pelvienne, échographie trans-vaginale 142 66 % 
IRM (Imagerie par Résonance Magnétique)  178 83 % 

Coelioscopie (ou laparoscopie) : technique chirurgicale permettant d'accéder 
à l'intérieur de l'abdomen 

44 20 % 

Bilans sanguins  22 10 % 
Radiographie de l’utérus ou de la matrice et des trompes  12 6 % 
Echographie endorectale  18 8 % 
Bilan d’infertilité  24 11 % 
Autre 9 4 % 
Tableau 3 : Répartition des examens pratiques afin d’établir le diagnostic d’endométriose 
(Le total est supérieur à 100% car plusieurs réponses étaient possibles) 

D.​Traitement 
Suite au diagnostic d’endométriose, 83 % des femmes se voient proposer la mise en 
place d’un traitement, soit plus des deux tiers de l’échantillon (178 femmes). 
Parmi ces 178 femmes, le traitement est instauré dans la majorité des cas par un(e) 
gynécologue (88 %), suivi du médecin généraliste (11 %), du/de la sage-femme (7 
%) et, dans certains cas, à l’initiative des patientes elles-mêmes (6 %). Parmi les 15 
% de réponses “Autre”, une majorité rapporte une prise en charge assurée par un 
chirurgien ou un algologue. 
 
Parmi les différents traitements mis en place, représentés dans le tableau 4, la 
majorité des femmes ont eu recours à un traitement hormonal (88 %), plus de la 
moitié à des traitements médicamenteux tels que les anti-inflammatoires ou les 
antalgiques (63 %), et près d’un tiers à un traitement chirurgical (31 %). Par ailleurs, 
près de la moitié d’entre elles ont bénéficié de prises en charge complémentaires 
(43 %), incluant notamment la kinésithérapie et l’ostéopathie, tandis que 19 % ont eu 
recours à un accompagnement psychologique. 
 

Réponse Décompte Pourcentage 
Traitements médicamenteux (anti-inflammatoires, antidouleurs ...)  113 63 % 
Traitements hormonaux  157 88 % 
Traitements chirurgicaux 56 31 % 

Traitements complémentaires (kinésithérapie, ostéopathie, acupuncture, 
cures thermales, homéopathie ...) 

77 43 % 

Prise en charge psychologique 34 19 % 
Autre(s) 6 3 % 
Tableau 4 : Représentation des traitements mis en place à la suite du diagnostic 
d’endométriose 
(Le total est supérieur à 100% car plusieurs réponses étaient possibles) 
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-​ Concernant les femmes ayant eu recours à des traitements médicamenteux, 
le tableau 5 ci-dessous montre que la majorité des participantes rapporte 
avoir utilisé des anti-inflammatoires et des antidouleurs, tandis qu’une 
minorité déclare avoir eu recours à des antidépresseurs ou à des 
antiépileptiques. Parmi ces dernières, plus de la moitié (67 %) déclarent une 
satisfaction partielle du traitement mis en place, 25 % n’en sont pas 
satisfaites, tandis que seules 9 % rapportent une satisfaction complète. 

 
Réponse Décompte Pourcentage 

Anti-Inflammatoires 98 87 % 
Antidouleurs 85 75 % 
Antiépileptiques 13 12 % 
Antidépresseurs 26 23 % 
Tableau 5 : Répartition des traitements médicamenteux 
(Le total est supérieur à 100% car plusieurs réponses étaient possibles) 

 
-​ Concernant les femmes ayant eu recours à des traitements hormonaux, le 

tableau 6 ci-dessous met en évidence une utilisation majoritaire de la pilule 
progestative, suivie de la pilule oestro-progestative. Par ailleurs, certaines 
femmes rapportent avoir bénéficié d’un traitement injectable, tandis que 
d’autres déclarent l’utilisation d’un dispositif intra-utérin hormonal. Le recours 
à l’implant contraceptif demeure quant à lui plus marginal. Parmi ces 
patientes, environ la moitié (53 %) rapporte une satisfaction partielle du 
traitement, tandis que 34 % n’en sont pas satisfaites et 13 % déclarent une 
satisfaction complète. 
 

Réponse Décompte Pourcentage 
Pilule oestro-progestative 58 37 % 
Pilule progestative 96 61 % 
Implant contraceptif 2 1 % 
Stérilet hormonal 20 13 % 
Traitement par voie injectable 27 17 % 
Autre traitement hormonal par voie orale 13 8 % 
Tableau 6 : Répartition des traitements hormonaux  
(Le total est supérieur à 100% car plusieurs réponses étaient possibles) 
 

-​ Concernant les femmes ayant bénéficié d’un traitement chirurgical, la 
quasi-totalité a eu recours à une cœlioscopie ou une laparotomie (96 %), 
tandis que 14 % ont subi une hystérectomie. Parmi celles-ci, 59 % se 
déclarent partiellement satisfaites du traitement, 29 % entièrement satisfaites 
et 13 % pas du tout satisfaites. 

 
-​ Parmi les femmes ayant eu recours à des traitements complémentaires, la 

majorité a bénéficié d’ostéopathie (78 %) ainsi que de kinésithérapie (71 %). 
Près d’un tiers déclare avoir eu recours à l’acupuncture (34 %), 18 % à 
l’homéopathie et une minorité à des cures thermales (3 %). Parmi celles-ci, 
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plus de la moitié (56 %) rapporte une satisfaction partielle vis-à-vis de ces 
prises en charge, 40 % une satisfaction complète et 4 % aucune satisfaction. 
 

-​ Parmi les femmes ayant bénéficié d’une prise en charge psychologique, près 
de deux tiers (62 %) déclarent une satisfaction partielle, tandis que 35 % 
rapportent une satisfaction complète et 3 % n’en sont pas satisfaites. 
 

-​ Parmi les femmes ayant répondu “Autre”, certaines déclarent avoir eu recours 
à un diététicien, à des séances d’électrostimulation ou encore à des 
compléments alimentaires. Parmi celles-ci, la grande majorité (83 %) rapporte 
une satisfaction complète vis-à-vis de la prise en charge, tandis que 17 % 
n’en expriment aucune. 
 

E.​ Ressenti 
Concernant le ressenti des femmes quant à leur écoute par les professionnels de 
santé, la majorité (43 %) déclare se sentir très peu écoutée. Par ailleurs, 33 % 
indiquent se sentir écoutés la plupart du temps, 18 % pas du tout et 6 % toujours. 
 
Quant au ressenti lors de l’annonce du diagnostic, plus de la moitié des femmes (57 
%) déclarent éprouver à la fois un soulagement et une inquiétude, tandis que 26 % 
rapportent uniquement un soulagement et 20 % uniquement une inquiétude. 
 
S’agissant du suivi, 60 % des femmes déclarent bénéficier d’un suivi régulier de leur 
maladie, contre 40 % qui n’en bénéficient pas. Parmi celles disposant d’un suivi 
régulier, plus de la moitié indiquent se sentir suffisamment accompagnées par leurs 
professionnels de santé la plupart du temps, tandis que 22 % se sentent très peu 
accompagnées et 5 % pas du tout. À l’inverse, 20 % déclarent se sentir pleinement 
accompagnées. 

F.​ A l’officine 
Concernant les échanges en officine, 57 % des femmes indiquent ne jamais avoir 
discuté de leur endométriose et de ses symptômes avec l’équipe officinale, tandis 
que 43 % déclarent avoir déjà engagé ce type d’échange. 
 
Parmi les femmes n’ayant jamais engagé ce type d’échange, représenté dans le 
tableau 7 ci-dessous, la majorité (57 %) déclare préférer aborder ces questions avec 
leur médecin, gynécologue et/ou sage-femme. Par ailleurs, près de la moitié (48 %) 
indiquent ne pas l’avoir fait par crainte d’un manque de connaissances de la part de 
l’équipe officinale sur le sujet, 26 % par manque de temps et 13 % pour des raisons 
de confidentialité à la pharmacie.  
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Réponse Décompte Pourcentage 
Par souci de confidentialité 16 13 % 
Par manque de temps 32 26 % 
Par crainte du manque de connaissances sur l’endométriose 58 48 % 

Je préfère en discuter avec mon médecin, gynécologue et/ou sage-femme 69 57 % 
Tableau 7 : Représentation des raisons données concernant les femmes n’ayant jamais 
échangé concernant leur endométriose à l’officine 
(Le total est supérieur à 100% car plusieurs réponses étaient possibles) 
 
En ce qui concerne les conseils relatifs à des traitements non prescrits visant à 
soulager les symptômes de l’endométriose, plus des deux tiers des femmes (71 %) 
déclarent avoir sollicité l’équipe officinale, contre 29 % qui ne l’ont pas fait. 

G.​Reconnaissance de la maladie 
La perception des répondantes concernant la reconnaissance de la maladie sur les 
plans médical, social et professionnel est présentée dans la figure 11 ci-dessous. 
 

 
Figure 11 : Représentation de la reconnaissance de l'endométriose sur le plan médical, 

social et professionnel 
 
La reconnaissance de l’endométriose apparaît comme limitée aux yeux des 
répondantes, avec des disparités selon les domaines concernés. Sur le plan 
médical, la majorité des femmes (60 %) estime que la maladie bénéficie d’une 
reconnaissance partielle, tandis que près d’un tiers (30 %) considère qu’elle n’est 
pas reconnue. La perception est plus négative sur le plan social, où 58 % des 
répondantes jugent la reconnaissance insuffisante. Cette tendance est encore plus 
marquée dans le milieu professionnel, dans lequel 86 % des femmes estiment que 
l’endométriose n’est pas reconnue. Quelle que soit la dimension étudiée, très peu de 
répondantes considèrent que la maladie est pleinement reconnue. 
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H.​Question ouverte 
Concernant les aspects affectant le plus le quotidien des femmes atteintes 
d’endométriose, la fatigue chronique et les douleurs apparaissent comme les 
éléments les plus fréquemment rapportés. Les troubles digestifs ainsi que l’impact 
psychologique de la maladie sont également largement évoqués. Les témoignages 
mettent par ailleurs en évidence une appréhension liée aux possibles troubles de la 
fertilité induits par la pathologie. S’ajoutent à cela un sentiment de manque de 
compréhension de la part des professionnels de santé et de l’entourage, ainsi que 
les difficultés liées à l’invisibilité de la maladie et à l’absence, à ce jour, de traitement 
spécifique permettant de soulager l’ensemble des symptômes. 

IV.​ Discussion 

A.​Une pathologie complexe aux répercussions multiples 

1.​ Des symptômes multiples et invalidants 

L’échantillon de notre étude, majoritairement constitué de femmes âgées de 25 à 49 
ans, correspond comme évoqué précédemment, à la période d’activité génitale 
féminine, au cours de laquelle l’endométriose est le plus souvent symptomatique. 
 
D’après l’étude EndoVie, publiée en 2020 par le laboratoire Gedeon Richter en 
partenariat avec EndoFrance et Ipsos (7), portant sur le parcours de plus de 1500 
femmes atteintes d’endométriose, les patientes rapportaient en moyenne la 
présence de 4,6 symptômes différents dès les premiers signes de la maladie, 
apparaissant  autour de l’âge de 24 ans. Ces résultats sont en cohérence avec ceux 
observés dans notre étude. 
 

Symptôme Pourcentage de 
cette enquête 

Pourcentage de 
l’étude EndoVie 

Règles difficiles et douloureuses 73 % 78 % 
Douleurs pelviennes chroniques 76 % 66 % 
Douleurs lombaires, douleurs aux jambes 76 % 48 % 
Douleurs pendants les rapports sexuels 66 % 50 % 
Troubles urinaires (douleur à la miction, brûlure, 
mictions fréquentes…) 

39 % 25 % 

Troubles digestifs (diarrhée, constipation, difficulté à 
l’évacuation des selles…) 

84 % 52 % 

Douleurs thoraciques 20 % Non précisé 
Fatigue chronique 81 % 54 % 
Infertilité 30 % 34 % 
Autre 19 % 7 % 
Tableau 8 : Répartition des symptômes entre notre enquête et l’enquête menée par EndoVie 
 
Le tableau 8 ci-dessus présente la répartition des différents symptômes rapportés 
par les participantes de notre enquête, comparée à celle observée dans l’étude 
EndoVie. Dans les deux enquêtes, il apparaît que près des trois quarts des femmes 
identifient les dysménorrhées (règles difficiles et douloureuses) comme symptôme 
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principal, suivies des douleurs pelviennes chroniques et d’une fatigue persistante. 
Environ la moitié des participantes dans chaque échantillon déclarent des douleurs 
lors des rapports sexuels. Cette proportion est à mettre en perspective avec des 
résultats issus d’une enquête conduite par EndoFrance en partenariat avec MySLife 
(54), dans laquelle une proportion nettement plus élevée (près de 87 % des 384 
répondantes) rapporte des douleurs pendant et après les rapports. Près d’un tiers 
des participantes de notre étude mentionnent des troubles urinaires, une fréquence 
globalement cohérente avec les données de la littérature. 
 
Par ailleurs, une proportion plus faible de troubles digestifs est observée dans 
l’enquête menée par l’étude EndoVie comparativement à nos résultats. Cette 
différence pourrait s’expliquer par les caractéristiques de la population étudiée dans 
notre échantillon, possiblement plus représentative de formes d’endométriose 
profonde, connues pour atteindre plus fréquemment les organes digestifs tels que le 
rectum ou les intestins. 
 
De même, les douleurs lombaires sont rapportées par près des trois quarts des 
participantes de notre étude, contre environ la moitié dans l’étude EndoVie. Cette 
disparité pourrait également refléter des différences de sévérité ou de localisation 
des lésions, mais aussi des variations dans la perception et la déclaration des 
symptômes. 
 
Près d’un tiers des femmes interrogées dans les deux groupes rapportent des 
difficultés liées à l’infertilité. L’endométriose étant reconnue comme la première 
cause d’infertilité en France (60), avec environ 30 à 50 % des patientes concernées, 
ces résultats soulignent l’importance majeure de cette problématique, qui mérite une 
attention particulière dans la prise en charge clinique.  
 
Concernant les réponses libres (« Autre »), certaines patientes rapportent 
notamment des douleurs au niveau de l’épaule, pouvant évoquer des formes plus 
rares d’endométriose diaphragmatique, qui méritent également d’être prises 
davantage en considération dans la démarche diagnostique.  
 

Ainsi, bien que l’endométriose soit souvent perçue comme une pathologie 
strictement pelvienne, nos résultats confirment le caractère polymorphe et 
systémique de celle-ci, dont les répercussions dépassent largement la sphère 
gynécologique. Chez les patientes, l’importance des douleurs pelviennes, digestives, 
urinaires ou lombaires, associées à une fatigue chronique ainsi qu’à des 
répercussions sur la sexualité, la fertilité et la santé mentale, met en évidence la 
nécessité d’une prise en charge globale et individualisée, adaptée à l’hétérogénéité 
et à l’intensité des symptômes. 
Ces observations mettent également en évidence l’importance d’un repérage plus 
précoce de la maladie, notamment face à des manifestations extra-pelviennes 
encore insuffisamment reconnues (des formes d’endométriose diaphragmatiques 
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par exemple), ainsi que la nécessité de renforcer la formation et la sensibilisation 
des professionnels de santé afin de limiter l’errance diagnostique. Dans cette 
dynamique, le développement de recherches portant sur les formes atypiques, les 
facteurs environnementaux ou encore de nouvelles stratégies diagnostiques 
apparaît essentiel pour améliorer la prise en charge des femmes atteintes 
d’endométriose. 
C’est dans cette perspective qu’a été mis en place le Programme et Équipements 
Prioritaires de Recherche (PEPR) (60) intitulé “Santé des femmes, santé des 
couples”, confié à l’Inserm et financé dans le cadre du plan d’investissement France 
2030. Il vise à approfondir les connaissances sur les mécanismes 
physiopathologiques de l’endométriose et de l’infertilité, d’améliorer les outils 
diagnostiques et les approches thérapeutiques, tout en favorisant la diffusion des 
connaissances auprès des professionnels de santé et du grand public. 

2.​ Le ressenti des patientes face à leur prise en charge 
Les résultats de cette étude mettent en évidence un ressenti globalement mitigé des 
patientes vis-à-vis de leur prise en charge par les professionnels de santé. Une 
majorité des répondantes déclare se sentir peu, voire très peu écoutée lors des 
consultations précédant le diagnostic, rejoignant ainsi les données de la littérature, 
notamment l’étude menée par ComPaRe (la Communauté de Patients pour la 
Recherche de l’AP-HP) en 2023 (56) dans laquelle l’amélioration de l’écoute 
apparaît comme une attente prioritaire des patientes. Certaines femmes 
soulignent également la nécessité de “prendre au sérieux les symptômes rapportés 
par les patientes”, ainsi que de “ne pas juger les patientes”. Dans le contexte de 
l’endométriose, maladie caractérisée par une grande variabilité symptomatique et un 
retard diagnostique important, ce manque d’écoute peut renforcer le sentiment 
d’errance médicale et de non-reconnaissance de la pathologie. 
 
Par ailleurs, d’après nos résultats, l’annonce du diagnostic apparaît comme une 
étape marquée par une forte ambivalence émotionnelle. Si le diagnostic représente 
souvent un soulagement en apportant une explication aux symptômes ressentis, il 
s’accompagne également d’inquiétudes concernant l’évolution de la maladie, la 
fertilité ou encore les répercussions sur la qualité de vie. Ces observations sont 
concordantes avec les données issues de l’étude menée par ComPaRe (56), dans 
laquelle certaines patientes expriment déjà la nécessité « d’améliorer l’annonce du 
diagnostic avec empathie et un accompagnement approprié ». 
 
De plus, bien que la majorité des femmes interrogées bénéficie d’un suivi régulier, 
nos résultats mettent en évidence une hétérogénéité importante dans le ressenti de 
l’accompagnement médical. Ces observations peuvent être mises en perspective 
avec les données de l’étude EndoVie (7), qui souligne une variabilité marquée de la 
fréquence des consultations, allant d’un suivi mensuel à annuel, en fonction 
notamment de la symptomatologie ou de la réalisation d’une intervention 
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chirurgicale. Par ailleurs, certaines participantes de l’étude conduite par ComPaRe 
(56) expriment le besoin « d’assurer un suivi médical plus fréquent et mieux organisé 
», mettant en évidence des attentes persistantes en termes de structuration du 
parcours de soins. 
 
Enfin, concernant les répercussions de l’endométriose sur la vie quotidienne, nos 
résultats confirment le rôle central de la fatigue chronique et des douleurs, qui 
apparaissent comme les symptômes les plus invalidants pour les patientes. À ces 
atteintes physiques s’associent fréquemment des troubles digestifs et un 
retentissement psychologique significatif. Les témoignages recueillis mettent 
également en évidence une inquiétude marquée concernant la fertilité, ainsi qu’un 
sentiment récurrent d’incompréhension, tant de la part des professionnels de santé 
que de l’entourage. Ces résultats sont en cohérence avec les données de la 
littérature. L'étude EndoVie (7) rapporte que près des deux tiers des femmes se 
déclarent impactées dans leur quotidien. Par ailleurs, environ 85 % des patientes 
décrivent une altération de leur vie affective selon l’étude menée par EndoFrance 
(51), tandis que 65 % font état d’une dégradation de leur qualité de vie dans l’étude 
conduite en 2023 par ComPaRe (56). La concordance de ces données souligne le 
caractère chronique, systémique et multifactoriel du retentissement de 
l’endométriose. 
 

Ainsi, ces résultats suggèrent que le manque d’écoute ressenti par les 
patientes dépasse une simple insuffisance de temps ou d’attention et pourrait 
traduire des difficultés plus profondes dans la reconnaissance de leur parole et de 
leurs symptômes. Vis-à-vis des patientes, l’invisibilité de la maladie, associée à 
l’absence de traitement curatif permettant de contrôler l’ensemble des symptômes, 
semble renforcer ce vécu négatif et contribuer à une forme d’isolement de celles-ci. 
De plus, dans un contexte marqué par une errance diagnostique fréquente et une 
grande variabilité clinique, cette situation tend également à renforcer le sentiment de 
non-reconnaissance de la maladie. 
Nos observations soulignent ainsi l’importance d’une relation soignant-patiente 
fondée sur l’écoute, l’empathie et une communication adaptée, notamment lors de 
l’annonce du diagnostic et du suivi médical. Elles mettent également en évidence 
l’absence de standardisation du suivi de l’endométriose et ainsi la nécessité de 
renforcer la formation des professionnels de santé et de développer des parcours de 
soins coordonnés et multidisciplinaires afin d’améliorer durablement la prise en 
charge des femmes atteintes d’endométriose. 

3.​ Une maladie encore insuffisamment reconnue 
En matière de reconnaissance, qu’elle soit médicale, sociale ou professionnelle, la 
majorité des femmes interrogées estime que l’endométriose demeure aujourd’hui 
insuffisamment reconnue, voire pas reconnue. 
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Ces résultats peuvent être mis en perspective avec une enquête menée en 2022 par 
l’entreprise GE Healthcare, en collaboration avec la Fondation pour la Recherche 
sur l’Endométriose (58), auprès de salariées en France. Parmi les répondantes, une 
proportion importante de femmes concernées par l’endométriose rapporte des 
répercussions significatives dans la sphère professionnelle : 89 % déclarent s’obliger 
à travailler malgré la douleur, tandis que 60 % n’évoquent pas leur maladie dans le 
cadre professionnel. Ces données soulignent à la fois l’impact de la pathologie sur la 
vie au travail et les difficultés rencontrées par les femmes pour évoquer ouvertement 
leur pathologie dans ce contexte. Nos résultats convergent avec ces observations, 
dans la mesure où plus des trois quarts des répondantes estiment que 
l’endométriose n’est pas reconnue dans le milieu professionnel. Dans cette 
perspective, une amélioration de la reconnaissance de l’endométriose apparaît 
nécessaire, tant auprès du grand public que des différents acteurs du système de 
santé et du monde professionnel, comme cela est également mis en évidence dans 
l’étude menée par ComPaRe.(56) 

D’après une enquête réalisée par l’institut OpinionWay en mars 2024 auprès 
d’environ 1000 Français âgés de 18 ans et plus, 51 % des répondants déclarent 
manquer d’informations sur l’endométriose, bien qu’un cinquième d’entre eux 
déclare être touché personnellement ou travers son entourage de la maladie. Par 
ailleurs, plus de la moitié des personnes interrogées (57 %) ignorent l’existence de 
différents types d’endométriose.(53) 
Ces données soulignent que, malgré une visibilité croissante du terme 
“endométriose” dans l’espace public, cette pathologie demeure encore 
insuffisamment connue, ce qui peut contribuer à des retards diagnostiques ayant un 
impact direct sur la qualité de vie des patientes. 
À titre complémentaire, une autre enquête rapporte que seuls 34 % de la population 
générale s’estime bien ou plutôt bien informée sur les symptômes de l’endométriose, 
contre 73 % des conjoints de patientes.(7) 

Ainsi, ces observations mettent en évidence une reconnaissance encore 
insuffisante de l’endométriose dans la société, le système de santé et le monde 
professionnel, notamment en raison de la persistance d’un tabou autour des 
menstruations et des douleurs féminines, contribuant à l’invisibilisation de la maladie 
et à des difficultés dans la mise en place d’aménagements adaptés pour les 
patientes. Ils soulignent ainsi la nécessité de renforcer la sensibilisation du grand 
public et la formation des professionnels afin d’améliorer la compréhension des 
répercussions de cette pathologie chronique et la légitimité accordée aux 
symptômes rapportés. Dans une perspective de santé publique, plusieurs axes 
d’amélioration peuvent être envisagés. Malgré la mise en place d’une stratégie de 
lutte contre l’endométriose en 2022, nos résultats suggèrent que des efforts 
complémentaires restent nécessaires, notamment en matière de sensibilisation du 
grand public. 
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Le développement et la promotion de campagnes de sensibilisation 
pourraient ainsi contribuer à réduire l’invisibilisation de la maladie et à favoriser une 
meilleure compréhension de ses répercussions. À ce titre, des initiatives telles que la 
Semaine européenne de sensibilisation à l’endométriose, organisée début mars, la 
Journée mondiale contre l’endométriose, instaurée en 2017 et célébrée chaque 28 
mars, ainsi que le programme PEPR “Santé des femmes, santé des couples” (60), 
constituent des leviers intéressants qu’il conviendrait de renforcer et de mieux 
diffuser. Dans le domaine professionnel, cette dynamique est illustrée par l’initiative 
du groupe NGE (Nouvelles Générations d’Entrepreneurs), quatrième acteur du 
bâtiment et travaux publics (BTP) en France, qui a renforcé en avril dernier son 
engagement en faveur de la santé et de la qualité de vie au travail. L’entreprise a 
mis en place un dispositif inédit permettant jusqu’à sept jours de congés annuels 
pour les collaboratrices atteintes d’endométriose, une première dans le secteur.(61) 
Cette mesure s’inscrit dans une volonté d’améliorer la prise en compte de la maladie 
en milieu professionnel et d’adapter les conditions de travail aux réalités de santé 
des salariées, et gagnerait à être étendue à l’ensemble des entreprises afin de 
constituer un modèle à suivre.  

4.​ L’influence des facteurs environnementaux 
La majorité des participantes de notre étude résidait en Île-de-France et dans les 
Hauts-de-France, deux régions fortement urbanisées et industrialisées. Cette 
répartition géographique doit toutefois être interprétée avec prudence, notamment 
en raison des modalités de recrutement de notre enquête, qui peuvent avoir favorisé 
une participation plus importante de femmes vivant dans certaines régions. Elle peut 
néanmoins être mise en perspective avec l’hypothèse d’une influence des facteurs 
environnementaux dans la physiopathologie de l’endométriose. 
 
En effet, l’exposition à certains polluants environnementaux, notamment aux 
perturbateurs endocriniens, fait l’objet d’un intérêt croissant. Parmi eux, les dioxines 
et les polychlorobiphényles (PCB) figurent parmi les substances pour lesquelles les 
données épidémiologiques sont les plus évocatrices. Certaines études suggèrent 
également des associations avec d’autres facteurs environnementaux ou liés au 
mode de vie, tels que le travail de nuit, l’exposition solaire ou la consommation de 
viande rouge. Toutefois, les résultats restent hétérogènes et ne permettent pas, à ce 
jour, d’établir une relation causale solide entre ces expositions et la survenue de 
l’endométriose.(62) 
 
Dans ce contexte, une étude menée par le service de Gynécologie-Obstétrique du 
CHU de Nantes, en collaboration avec le LABERCA (Laboratoire d'Étude des 
Résidus et Contaminants dans les Aliments), s’est intéressée à l’exposition de 
femmes françaises aux polluants organiques persistants. Les auteurs ont 
notamment étudié différents polluants, dont des dioxines, des PCB et des pesticides 
organochlorés, dans plusieurs compartiments biologiques. Leurs travaux ont mis en 
évidence des associations entre les concentrations de certains polluants organiques 
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persistants dans le tissu adipeux et la présence d’une endométriose profonde, 
apportant ainsi des éléments en faveur d’une possible implication de ces substances 
dans la maladie.(51) 
 
Ces observations s’inscrivent dans une littérature plus large suggérant que certains 
perturbateurs endocriniens pourraient interférer avec des mécanismes impliqués 
dans l’endométriose, notamment les voies hormonales, les phénomènes 
inflammatoires et certains processus cellulaires. Néanmoins, la diversité des 
substances étudiées, des niveaux d’exposition et des méthodes utilisées rend les 
comparaisons entre études difficiles. Une revue systématique souligne notamment 
que, malgré des associations retrouvées pour plusieurs familles de perturbateurs 
endocriniens, la relation entre ces expositions et l’endométriose demeure complexe 
à caractériser. 
 

Ainsi, ces résultats soulignent la nécessité de poursuivre les recherches afin 
de mieux caractériser l’influence des expositions environnementales sur le 
développement de l’endométriose et d’identifier les mécanismes biologiques 
susceptibles de relier ces expositions à la survenue de la maladie. 
 

B.​Des limites persistantes dans les parcours diagnostiques et 
thérapeutiques  

1.​ Des inégalités et limites dans l’accès aux soins 

Près de la moitié des femmes interrogées vivent en milieu urbain, tandis qu’environ 
un quart résident en zone périurbaine et un autre quart en milieu rural. En effet, en 
France, l’offre de soins spécialisée dans la prise en charge de l’endométriose reste 
encore insuffisamment répartie sur le territoire, avec une concentration majoritaire 
dans les grandes agglomérations. A titre d’exemple :  

-​ À Paris, plusieurs structures de référence existent, telles que l’Hôpital Paris 
Saint-Joseph, qui propose quatre parcours de soins dédiés, ou encore 
l’Hôpital Tenon, reconnu comme centre de référence pour le diagnostic de 
l’endométriose pelvienne au sein de l’AP-HP. 

-​ À Marseille, des structures spécialisées comme l’Hôpital Européen et l’Hôpital 
Saint-Joseph Marseille proposent également des prises en charge dédiées, 
notamment en hôpital de jour. 

-​ À Lille, une prise en charge spécialisée est notamment proposée au sein de 
l’Hôpital Privé Le Bois, qui dispose depuis mars 2022 d’un hôpital de jour 
dédié à l’endométriose, structuré autour de trois parcours de soins : le 
parcours “PMA”, le parcours “Pré-habilitation chirurgicale” et le parcours 
“Médical” (communication personnelle avec une infirmière coordinatrice de 
l’hôpital de jour d’endométriose à l’Hôpital Privé Le Bois). 
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Ainsi, ces observations soulignent une inégalité d’accès aux soins, la 
nécessité de renforcer l’égalité d’accès aux soins spécialisés sur l’ensemble du 
territoire, notamment pour les patientes vivant dans des zones moins densément 
médicalisées. Toutefois, pour pallier cela, il convient de souligner que de 
nombreuses filières régionales de prise en charge de l’endométriose sont 
aujourd’hui déployées sur l’ensemble du territoire français. Certaines disposent 
notamment d’annuaires permettant d’orienter les patientes vers des professionnels 
de santé formés et identifiés comme compétents dans cette pathologie. Parmi elles 
figurent, entre autres, AFENA en Nouvelle-Aquitaine, Endaura en Auvergne, 
Rhône-Alpes, EndoBFC en Bourgogne et Franche-Comté, EndoBreizh en Bretagne, 
EndoCentre en Centre Val de Loire, EndHauts en Hauts-de-France, EndoIDF en 
Île-de-France, EndoSud en PACA, Endoccitanie en Occitanie, EndoReunion à La 
Réunion ainsi que FEnM en Martinique. Cette structuration territoriale s’inscrit dans 
les objectifs de la stratégie nationale de lutte contre l’endométriose, qui vise 
notamment à garantir “l’accès à des soins de qualité sur l’ensemble du territoire”.(49) 

Le développement davantage de filières régionales, de réseaux de 
professionnels formés et de parcours de soins coordonnés apparaît ainsi essentiel 
pour améliorer le repérage précoce, le diagnostic et ainsi la prise en charge des 
patientes. 

2.​ Un retard diagnostic toujours important 
Nos résultats mettent en évidence la persistance d’une errance diagnostique 
importante dans l’endométriose. En effet, près d’un tiers des femmes interrogées 
déclarent avoir attendu plus de dix ans avant l’obtention d’un diagnostic, des 
données cohérentes avec la littérature. D’après une enquête récente menée en 
2024 par l’association Endobreizh (55) auprès d’environ 6 000 femmes, elle rapporte 
un délai diagnostique moyen de 10 ans. De même, l’enquête conduite par EndoVie 
(7), précédemment citée, estime ce délai à 7 ans en moyenne. Plus globalement, la 
littérature évoque un délai diagnostique moyen d’environ 7 ans entre l’apparition des 
premiers symptômes et la confirmation du diagnostic. 
Toutefois, au regard de nos résultats et des variations observées entre les 
différentes études, ce délai moyen semble probablement sous-estimé. En effet, si la 
majorité des femmes de notre enquête rapportent un délai compris entre 1 et 10 ans, 
une proportion non négligeable fait état de délais nettement plus longs, supérieurs à 
10 ans, tandis que les diagnostics précoces (inférieurs à un an) restent minoritaires. 
C’est notamment rapporté d’après l’étude portée par ComPaRe (56) de 2023 où les 
patientes souhaitent « l’assurance d’un diagnostic précoce avec un meilleur 
processus de diagnostic et un support adapté » dans 22 % des cas. Comme évoqué 
précédemment, ces données peuvent être mises en lien avec les disparités 
potentielles d’accès aux soins. Les femmes vivant en milieu périurbain et plus 
encore en milieu rural semblent davantage exposées à un diagnostic tardif, en 
raison d’un accès plus limité aux structures spécialisées et professionnels formés à 
l’endométriose. A l’inverse, les femmes vivant en milieu urbain bénéficieraient plus 
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facilement d’une proximité avec les infrastructures de santé spécialisées, favorisant 
potentiellement un diagnostic plus précoce.  
 
La majorité des participantes indique également avoir consulté plusieurs 
professionnels de santé avant que le diagnostic ne soit posé, celui-ci étant 
principalement établi par un(e) gynécologue, ce qui concorde avec les données de 
l’étude EndoVie (7), où cette proportion atteint 70 %, tandis que les médecins 
généralistes et les sages-femmes interviennent plus rarement dans ce processus. 
Certaines études rapportent par ailleurs des parcours particulièrement complexes, 
avec un nombre élevé de consultations, comme l’étude d’EndoBreizh (55) où en 
moyenne neuf professionnels de santé sont consultés, avec avec 1/10 femmes 
ayant eu plus de vingt consultations chez un gynécologue.  
 
Concernant l’algorithme “Shiny Deva”, bien que la majorité des femmes aient 
répondu négativement à cette question, les femmes ayant répondu positivement font 
bien référence à l’algorithme disponible sur le site de l’association EndoFrance. 
Cette utilisation témoigne de la diffusion croissante des outils développés par 
l’association, qui jouent un rôle notable dans l’information et l’orientation des femmes 
présentant des symptômes évocateurs d’endométriose.(23) 
 
Par ailleurs, le fait d’être un professionnel de santé pourrait contribuer à réduire le 
délai diagnostique, en raison d’une meilleure connaissance de l’endométriose par 
rapport à la population générale, et ainsi permettre une prise en charge plus précoce 
susceptible d’améliorer la symptomatologie et, par conséquent, la qualité de vie 
générale.  
 
En ce qui concerne les examens diagnostiques, l’analyse de l’enquête met en 
évidence que l’IRM constitue l’examen le plus fréquemment réalisé dans le parcours 
diagnostique, dans plus des trois quarts des cas, devant l’échographie pelvienne 
puis l’évaluation clinique. Or, comme évoqué précédemment, l’IRM est 
habituellement indiquée en seconde intention, après une échographie pelvienne ou 
endovaginale de première ligne, notamment en cas de résultat négatif, douteux ou 
non réalisable en première intention. Dans ce contexte, ces données suggèrent que 
les patientes ont, pour la majorité d’entre elles, suivi ce parcours progressif, débutant 
par les examens de première intention avant de recourir à l’IRM. 
 
Malgré la mise en place d’une stratégie nationale de lutte contre l’endométriose en 
2022, visant notamment à réduire le délai diagnostique et à renforcer la formation, 
les données récentes suggèrent que ces objectifs restent partiellement atteints.  
 

Ainsi, ces résultats soulignent la nécessité de renforcer le repérage précoce 
de l’endométriose afin de limiter l’errance diagnostique et ses répercussions sur la 
qualité de vie des patientes. Ce cheminement diagnostique, souvent séquentiel, peut 
contribuer à allonger les délais de prise en charge et représenter une charge 
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financière et organisationnelle non négligeable pour les patientes. De plus, ces 
observations mettent en évidence l’importance d’améliorer la formation et la 
sensibilisation des professionnels de santé de premier recours, notamment les 
médecins généralistes et sages-femmes afin de favoriser une orientation plus rapide 
vers des structures spécialisées. Ce constat est renforcé par les attentes exprimées 
par les patientes dans l’étude EndoVie, qui mettent en avant la nécessité 
“d’améliorer la formation des professionnels de santé” et de “créer des centres 
experts”.(7) 
Le développement de parcours de soins mieux coordonnés, de centres experts et 
d’outils numériques d’aide au dépistage pourrait également contribuer à optimiser la 
prise en charge. Par ailleurs, l’intégration progressive de l’endométriose dans les 
formations universitaires en santé constitue une avancée encourageante, qui devra 
être poursuivie pour améliorer durablement la reconnaissance et le diagnostic de 
cette pathologie. À titre d’exemple, elle est désormais enseignée dans le 
Département de Pharmacie de Lille depuis 2023, notamment en troisième année, 
avec la participation d’une patiente experte permettant d’apporter un éclairage 
complémentaire, à la fois clinique et expérientiel. 

3.​ La nécessité d’une approche pluridisciplinaire 
Dans notre enquête, la prise en charge thérapeutique de l’endométriose est 
majoritairement initiée par un(e) gynécologue, tandis que les professionnels de 
santé de premier recours interviennent plus rarement. Une large majorité des 
participantes indique avoir bénéficié d’un traitement après le diagnostic, résultat 
cohérent avec les données de la littérature, notamment dans les formes sévères ou 
symptomatiques de la maladie, comme dans l’étude EndoVie (7), qui démontre que 
deux tiers des femmes suivent un traitement et cette proportion augmente nettement 
dans les formes sévères d’endométriose, où près de 80 % des patientes sont 
traitées. Nos données pourraient ainsi refléter une proportion importante de formes 
sévères dans notre échantillon. 

D’après le tableau 9 ci-dessous, l’analyse détaillée des traitements médicamenteux 
met en évidence des écarts marqués avec les données de l’étude EndoVie (7). En 
effet, parmi les femmes ayant recours à ces traitements dans notre étude, une large 
majorité déclare utiliser des anti-inflammatoires, contre seulement 21 % dans l’étude 
EndoVie. De même, l’utilisation d’antalgiques apparaît nettement plus fréquente 
dans notre échantillon. Ces différences pourraient traduire une intensité 
symptomatique plus importante dans notre population, mais également refléter des 
variations dans les pratiques de prise en charge ou dans le recours à 
l’automédication. 
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Traitement médicamenteux Pourcentage de 
cette enquête 

Pourcentage de 
l’étude EndoVie 

Anti-Inflammatoires 87 % 21 % 
Antidouleurs 75 % 29 % 
Antiépileptiques 12 % Non précisé 
Antidépresseurs 23 % Non précisé 
Antispasmodiques Non précisé 14 % 
Tableau 9 : Répartition des traitements médicamenteux entre notre enquête et l’enquête 
menée par Ipsos et EndoFrance 
 
Comme mentionné précédemment, les AINS constituent le traitement 
médicamenteux de première intention dans la prise en charge des douleurs liées à 
l’endométriose. Cette tendance est retrouvée dans notre étude, contrairement aux 
résultats de l’étude EndoVie, dans laquelle les antidouleurs apparaissent légèrement 
majoritaires. Or, l’efficacité des antalgiques, tels que le paracétamol ou les opioïdes, 
reste encore peu étayée dans cette indication. 
 

D’après le tableau 10 présenté ci-dessous, plusieurs résultats apparaissent 
concordants avec ceux de l’étude EndoVie, notamment en ce qui concerne la 
proportion de femmes utilisant un dispositif intra-utérin hormonal ainsi qu’une pilule 
oestroprogestative. Ces observations sont en accord avec les recommandations 
actuelles dans la prise en charge de l’endométriose, qui préconisent en première 
intention une contraception oestroprogestative ou un système intra-utérin au 
lévonorgestrel. Cela suggère une certaine adéquation entre les pratiques cliniques et 
les recommandations, et pourrait indirectement témoigner de l’efficacité de ces 
approches dans le contrôle des symptômes. 

Traitement hormonal Pourcentage de 
cette enquête 

Pourcentage de 
l’étude EndoVie 

Pilule oestro-progestative 37 % 26 % 
Pilule progestative 61 % 17 % 
Implant contraceptif 1 % 25 % 
Stérilet hormonal 13 % 8 % 
Traitement par voie injectable 17 % Non précisé 
Autre traitement hormonal par voie orale 8 % Non précisé 
Tableau 10 : Répartition des traitements hormonaux entre notre enquête et l’enquête menée 
par Ipsos et EndoFrance 

En revanche, une divergence notable concerne l’utilisation des contraceptions 
progestatives seules (61 % vs 17 %). Or, ces traitements sont habituellement 
recommandés en seconde intention. Cette surreprésentation dans notre étude ne 
permet toutefois pas de conclure à une efficacité supérieure, mais pourrait plutôt 
refléter des profils de patientes différents, notamment des formes plus sévères ou 
résistantes aux traitements de première ligne. Par ailleurs, cette différence pourrait 
également s’expliquer par des biais méthodologiques, tels qu’un biais de sélection 
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ou la taille plus restreinte de notre échantillon (215 participantes contre environ 1600 
dans l’étude EndoVie), limitant ainsi la comparabilité directe des résultats. 

Près d’un tiers des patientes rapporte avoir bénéficié d’une prise en charge 
chirurgicale, principalement par cœlioscopie, technique de référence dans 
l’endométriose en raison de son caractère mini-invasif. La majorité des femmes 
opérées déclare une amélioration complète ou partielle des symptômes, tandis 
qu’une proportion très limitée déclare une absence totale de bénéfice. Ces résultats 
suggèrent une efficacité globale de la prise en charge chirurgicale, notamment sur 
les douleurs caractéristiques telles que la dysménorrhée, la dyspareunie et les 
douleurs pelviennes chroniques. Toutefois, cette efficacité doit être interprétée avec 
prudence, compte tenu du risque de récidive et de la variabilité des résultats selon 
les profils de patientes et la sévérité de la maladie. 

Concernant les approches complémentaires, elles occupent une place importante 
dans la prise en charge de l’endométriose au sein de notre étude. La majorité 
rapporte une amélioration complète ou partielle de leurs symptômes grâce à ces 
prises en charge, résultats globalement cohérents avec les données de la littérature 
et les observations de la HAS, qui souligne le potentiel bénéfique de l’ostéopathie et 
de la kinésithérapie sur les douleurs pelviennes chroniques et la qualité de vie. La 
prise en charge psychologique semble également apporter un bénéfice notable, la 
majorité des femmes rapportant une satisfaction partielle ou complète, en accord 
avec les effets positifs décrits pour les thérapies cognitivo-comportementales. Par 
ailleurs, la majorité des participantes pratique une activité physique régulière, 
principalement des activités de flexibilité comme le yoga, le pilates ou la 
gymnastique. Une étude publiée en 2017 (52) souligne également l’intérêt de ces 
pratiques dans la réduction des douleurs pelviennes chroniques et l’amélioration de 
la qualité de vie. Ces résultats rejoignent ceux observés dans notre enquête, dans 
laquelle plus de 70 % des femmes concernées rapportant une amélioration complète 
ou partielle de leurs symptômes. 

Ainsi, ces observations soulignent la nécessité d’une prise en charge globale, 
multidisciplinaire et individualisée de l’endométriose, associant traitements 
médicamenteux, chirurgie, approches complémentaires, activité physique adaptée et 
accompagnement psychologique. Elles soulignent également la nécessité d’une 
prise en charge individualisée, tenant compte de l’hétérogénéité des symptômes et 
de la variabilité des réponses thérapeutiques.  

 
Pour les professionnels de santé, ces résultats mettent en évidence l’intérêt 

de renforcer la coordination des soins et d’élargir l’implication des acteurs de premier 
recours. Ils soulignent également l’importance d’informer les patientes sur les 
bénéfices potentiels des approches complémentaires et non médicamenteuses. Par 
ailleurs, l’actualisation régulière des connaissances et des recommandations 
apparaît essentielle pour adapter les stratégies thérapeutiques à l’évolution des 
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pratiques et aux besoins des patientes. Enfin, ces observations visent à encourager 
le développement de recherches complémentaires sur l’efficacité des approches non 
médicamenteuses et psychologiques afin d’améliorer durablement la qualité de vie 
des femmes atteintes d’endométriose. 

C.​Le rôle du pharmacien dans l’amélioration du parcours de soins 

1.​ Une place encore limitée dans la prise en charge 

Concernant l’expérience des femmes atteintes d’endométriose en officine, nos 
résultats montrent que, malgré des symptômes fréquents, variés et souvent très 
douloureux, avec des répercussions importantes sur la qualité de vie, la majorité des 
répondantes n’a jamais abordé sa maladie avec un professionnel de l’officine. Parmi 
celles ayant déjà engagé une discussion avec un membre de l’équipe officinale, la 
demande porte principalement sur des conseils relatifs à des médicaments destinés 
à soulager les symptômes, traduisant un recours ponctuel et centré sur la gestion 
symptomatique.  
À l’inverse, parmi les femmes n’ayant jamais abordé leur pathologie en pharmacie, 
plusieurs facteurs explicatifs émergent. La préférence pour un échange avec des 
professionnels perçus comme plus spécialisés, tels que le médecin généraliste, 
la(le) gynécologue ou la(le) sage-femme, constitue le motif principal. S’y ajoutent 
une crainte d’un manque de connaissances spécifiques sur l’endométriose de la part 
des équipes officinales, ainsi que des contraintes liées au temps et au respect de la 
confidentialité. Ces éléments rejoignent les observations de l’étude menée par 
ComPaRe (56), dans laquelle les patientes expriment le besoin “d’améliorer la 
connaissance et la reconnaissance de la maladie par les soignants”. 
 

Ainsi, bien que l’officine représente un lieu de soins de proximité 
potentiellement accessible, elle semble encore sous-utilisée dans la prise en charge 
de l’endométriose. Nos résultats suggèrent que le renforcement des connaissances 
des équipes officinales, associé à une amélioration des conditions d’échange 
(notamment en termes de confidentialité), pourrait favoriser une plus grande 
implication de ce maillon du parcours de soins et répondre davantage aux attentes 
des patientes. 

2.​ Une implication à renforcer dans le repérage, l’orientation et 
l’accompagnement 

Afin de répondre aux problématiques identifiées, il serait envisageable de 
développer en officine des entretiens pharmaceutiques dédiés aux patientes 
atteintes ou susceptibles de souffrir d’endométriose. Ces échanges pourraient être 
réalisés soit au comptoir pour des demandes rapides, soit dans un espace de 
confidentialité pour les patientes exprimant un besoin accru de discrétion. Une telle 
démarche supposerait, en amont, une formation spécifique des équipes officinales 
portant sur la pathologie, ses modalités de prise en charge, le repérage des 
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symptômes évocateurs, ainsi que l’orientation vers les professionnels de santé 
adaptés, suivie d’un accompagnement des patientes dans leur parcours de soin.  

Ce type d’initiative existe déjà dans certaines officines en France, notamment à 
travers le programme proposé par EndoAct France (57), fondé par Lore-Anne 
Viénot-Trillou, Docteur en pharmacie et co-titulaire. Cette formation structurée en 
trois modules (dont seul le premier est requis pour devenir officine partenaire) 
permet aux équipes formées de mettre en œuvre des actions de repérage, 
d’information, de sensibilisation, d’orientation et d’accompagnement des patientes. 
Concrètement, lorsqu’une suspicion d’endométriose est évoquée, un questionnaire 
peut être proposé à la patiente lors de la délivrance d’un médicament conseil ou 
d’une ordonnance. En fonction des réponses obtenues, une orientation vers un 
professionnel de santé peut être recommandée afin d’initier ou de poursuivre une 
démarche diagnostique. Par ailleurs, un annuaire des officines partenaires, ainsi que 
des filières de soins régionales, est accessible sur le site internet d’EndoAct France, 
facilitant la coordination du parcours de soins. 

Néanmoins, la diffusion de ce type de dispositif demeure à ce jour limitée sur le 
territoire. À titre d’exemple, seules quelques officines sont actuellement impliquées 
dans certaines régions. Dans les Hauts-de-France, on ne compte que quatre 
officines partenaires, tandis qu’en Île-de-France, une seule officine est recensée à 
Paris intra-muros. Cette faible implantation souligne le caractère encore émergent 
de ces initiatives et met en évidence la nécessité de renforcer leur déploiement. À ce 
titre, une généralisation de ces programmes, associée à une reconnaissance accrue 
du rôle du pharmacien dans le repérage et l’accompagnement des patientes, 
pourrait constituer un levier pertinent pour améliorer précocement l’identification de 
l’endométriose et optimiser le parcours de soins. 

Ainsi, à travers ces observations, il apparaît pertinent d’encourager une plus 
large adhésion des pharmaciens et des préparateurs en pharmacie à ce type de 
formation. Un déploiement accru des officines partenaires du programme EndoAct 
France pourrait contribuer de manière significative à réduire l’errance diagnostique, 
tout en favorisant une prise en charge plus précoce et mieux coordonnée des 
patientes. À terme, une telle dynamique serait susceptible d’améliorer de façon 
notable leur qualité de vie. 

 
Cette étude présente plusieurs limites qu’il convient de prendre en compte. Le 

recrutement basé sur le volontariat peut entraîner un biais de sélection en favorisant 
la participation de femmes particulièrement sensibilisées à l’endométriose ou 
davantage affectées par ses répercussions au quotidien. Ainsi, l’échantillon recueilli 
ne reflète peut-être pas pleinement l’ensemble des femmes vivant avec cette 
pathologie, notamment celles présentant des formes moins symptomatiques ou 
moins engagées dans les parcours de soins et de recherche. De plus, le diagnostic 
d’endométriose n’a pas pu être systématiquement vérifié sur le plan médical, ce qui 
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constitue une limite supplémentaire dans l’interprétation des résultats. Néanmoins, 
malgré ces biais potentiels inhérents aux études déclaratives et au contexte de 
recrutement, les données obtenues permettent de mettre en évidence des 
tendances cohérentes avec la littérature existante et apportent un éclairage pertinent 
sur l’expérience vécue des patientes. 
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Conclusion 

En conclusion, cette enquête met en évidence l’impact majeur de 
l’endométriose sur la vie des patientes, bien au-delà de ses seules manifestations 
cliniques. Ce questionnaire souligne la persistance d’un retard diagnostique, d’un 
manque de reconnaissance et de limites dans la qualité de la prise en charge. Les 
attentes exprimées par les patientes, notamment en matière d’écoute, de 
reconnaissance de leurs symptômes et d’accompagnement global, révèlent les 
insuffisances persistantes du parcours de soins face à une pathologie pourtant 
fréquente. 

Malgré une visibilité croissante de la maladie et les améliorations récentes, le vécu 
des patientes reste encore marqué par l’incompréhension, l’errance diagnostique et 
parfois l’isolement. Ce constat souligne la nécessité d’aller au-delà d’une approche 
strictement médicale en intégrant pleinement les dimensions sociales, 
psychologiques et professionnelles de la maladie. 

L’amélioration de la prise en charge repose ainsi sur le renforcement de la formation 
des professionnels de santé, la structuration de parcours de soins coordonnés et 
pluridisciplinaires, ainsi que la valorisation du rôle des acteurs de proximité, 
notamment du pharmacien d’officine. Parallèlement, une sensibilisation accrue du 
grand public demeure essentielle pour améliorer la reconnaissance de 
l’endométriose et de son retentissement. 

Toutefois, des avancées récentes laissent entrevoir des perspectives 
encourageantes. Sur le plan thérapeutique, le développement de techniques 
innovantes, telles que les ultrasons focalisés proposés par les Hospices Civils de 
Lyon (59), tend à s’imposer comme un standard thérapeutique dans la prise en 
charge des formes sévères d’endométriose en permettant de cibler et réduire les 
lésions sans incision ni cicatrices avec une réduction des douleurs et cela sans 
altérer la fertilité. Sur le plan diagnostique, l’émergence de tests innovants, tels que 
l’Endotest® (27), pourrait à terme améliorer la précocité et la fiabilité du diagnostic, 
sous réserve de la confirmation de leur efficacité. 

Au-delà du diagnostic, l’enjeu est désormais d’améliorer la qualité de vie des 
patientes en les plaçant au centre d’une prise en charge plus humaine, coordonnée 
et adaptée à la complexité de cette pathologie chronique. Dans cette dynamique, 
l’accès aux professionnels de santé, et en particulier au pharmacien en tant que 
professionnel de santé de proximité, joue un rôle clé afin de repérer, orienter et 
accompagner chaque patiente dans son parcours de soin. 
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  Annexe 1 : Affiche de EndoFrance destinée aux pharmacies 
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Annexe 2 : Flyer de EndoFrance avec ARS Hauts-de-France 

 
 
Annexe 3 : Questionnaire - Evaluation du ressenti global des femmes atteintes 
d’endométriose 
PARTIE 1 : Informations générales 
A quelle tranche d’âge appartenez-vous ? 

-​ Moins de 18 ans 
-​ 18-24 ans 
-​ 25-34 ans 
-​ 35-49 ans 
-​ 50-65 ans 
-​ Plus de 65 ans 

 
Dans quelle région vivez-vous ? 

-​ Auvergne-Rhône-Alpes 
-​ Bourgogne-Franche-Comté 
-​ Bretagne 
-​ Centre-Val de Loire 
-​ Corse 
-​ Grand Est 
-​ Guadeloupe 
-​ Guyane 
-​ Hauts-de-France 
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-​ Île-de-France 
-​ La Réunion 
-​ Martinique 
-​ Mayotte 
-​ Normandie 
-​ Nouvelle-Aquitaine 
-​ Occitanie 
-​ Pays de la Loire 
-​ Provence-Alpes-Côte d'Azur 

 
Dans quel environnement vivez-vous ? 

-​ Urbain 
-​ Péri-urbain 
-​ Rural 

 
Pratiquez vous une activité physique ? 

-​ Oui  
-​ Non 

-​ Si “Oui” : Laquelle ? 
-​ Sports d’endurance (course à pied, cyclisme, natation…) 
-​ Sports de force (musculation, crossfit…) 
-​ Sports de flexibilité (yoga, pilates, gymnastique…) 
-​ Sports collectifs (football, basketball, handball…) 
-​ Sports individuels (tennis, athlétisme, golf…) 
-​ Sports de combat (boxe, judo, karaté…) 

 
-​ Si “Oui” : Cette pratique physique a-t-elle un impact bénéfique sur votre 

maladie ? 
-​ Oui 
-​ Partiellement 
-​ Non 

 
Êtes-vous un professionnel de santé ? 

-​ Oui 
-​ Non 

 
PARTIE 2 : Symptômes et Diagnostic 
Souffrez-vous d’un ou plusieurs des symptômes suivants ? Cochez vos réponses. 

-​ Règles difficiles et douloureuses 
-​ Douleurs pelviennes chroniques 
-​ Douleurs pendant les rapports sexuels 
-​ Douleurs lombaires, douleurs aux jambes 
-​ Troubles urinaires (douleur à la miction, brûlure, mictions fréquentes…) 
-​ Troubles digestifs (diarrhée, constipation, difficulté à l’évacuation des selles…) 
-​ Douleurs thoraciques 
-​ Fatigue chronique 
-​ Infertilité 
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Combien de temps a-t-il fallu afin que le diagnostic de votre endométriose soit posé ? 
-​ Il n’a pas été posé 
-​ Moins d’un an 
-​ Entre 1 et 3 ans 
-​ Entre 4 et 7 ans 
-​ Entre 8 et 10 ans 
-​ Plus de 10 ans 

 
Avez-vous consulté plusieurs professionnels de santé avant qu’on ne vous diagnostique une 
endométriose ? 

-​ Non, un seul 
-​ Oui, deux professionnels de santé 
-​ Oui, plus de deux professionnels de santé  

 
Quel(s) professionnel(s) de santé a(ont) posé le diagnostic d’endométriose ? 

-​ Médecin généraliste 
-​ Gynécologue 
-​ Sage-femme 
-​ Autre(s) : Donner une réponse 

 
Connaissez vous un algorithme constituant un outil d’aide au diagnostic de l’endométriose ?  

-​ Oui : Donner une réponse 
-​ Non 

 
Quel(s) examen(s) a(ont) été pratiqué(s) afin d’établir le diagnostic d’endométriose ? 

-​ Evaluation clinique 
-​ Echographie pelvienne, échographie trans-vaginale 
-​ IRM (Imagerie par Résonance Magnétique) 
-​ Coelioscopie (ou laparoscopie) : technique chirurgicale permettant d’accéder à 

l’intérieur de l’abdomen 
-​ Bilans sanguins 
-​ Radiographie de l’utérus ou de la matrice et des trompes 
-​ Echographie endorectale 
-​ Bilan d’infertilité 
-​ Autre(s) : Donner une réponse 

 
PARTIE 3 : Traitements 
Suite à votre diagnostic d'endométriose, un(des) traitement(s) a(ont)-t-il(s) été mis en place 
? 

-​ Oui 
-​ Non 

 
Si “Oui” : Par qui ? 

-​ Médecin généraliste 
-​ Gynécologue 
-​ Sage-femme 
-​ Vous-même 
-​ Autre(s) : Donner un réponse 
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Si “Oui” : Le(s)quel(s) ?  

-​ Traitements médicamenteux 
-​ Traitements hormonaux 
-​ Traitements chirurgicaux 
-​ Traitements complémentaires (kinésithérapie, ostéopathie, acupuncture, 

cures thermales, homéopathie) 
-​ Prise en charge psychologique 
-​ Autre(s) : Donner une réponse 

 
Si “Traitements médicamenteux” coché :  

-​ Antidouleurs (exemple : Paracétamol, Codéine, Tramadol…)  
-​ Anti-Inflammatoires (exemple : Ibuprofène, Naproxène, Antadys, 

Voltarène…) 
-​ Antiépileptiques (exemple : Gabapentine) 
-​ Antidépresseurs (exemple : Laroxyl) 

​  
Si “Traitements hormonaux” coché :  

-​ Pilule oestro-progestative 
-​ Pilule progestative  
-​ Patch contraceptif 
-​ Anneau vaginal 
-​ Implant contraceptif 
-​ Stérilet hormonal  
-​ Traitement par voie injectable (exemple : Decapeptyl®, Enantone®, 

Synarel®…) 
-​ Autre traitement hormonal par voie orale 

 
Si “Traitements chirurgicaux” coché :  

-​ Laparotomie ou coelioscopie (technique chirurgicale permettant 
d’accéder à l’intérieur de l’abdomen) avec retrait de lésions 

-​ Hystérectomie (ablation de l’utérus) 
 

Si “Traitements complémentaires” coché :  
-​ Kinésithérapie 
-​ Ostéopathie 
-​ Acupuncture 
-​ Cures thermales 
-​ Homéopathie … 

 
Si “Autre(s)” coché : Donner une réponse 
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Etes-vous satisfaite du(des) traitement(s) mis en place ? 
-​ Traitements médicamenteux 
-​ Traitements hormonaux 
-​ Traitements chirurgicaux 
-​ Traitements complémentaires 
-​ Prise en charge psychologique 
-​ Autre(s) 

 
Pour chacun si coché :  

-​ Oui complètement 
-​ Partiellement 
-​ Non 

 
PARTIE 4 : Ressenti 
Dans l’ensemble, durant vos consultations précédant votre diagnostic, vous êtes-vous sentie 
écoutée par le(s) professionnel(s) de santé que vous aviez en face de vous ?  

-​ Oui, toujours 
-​ Oui, la majorité du temps 
-​ Non, très peu 
-​ Non, pas du tout 

 
Suite à l’annonce de votre diagnostic d’endométriose, avez-vous plutôt ressenti : 

-​ Un soulagement  
-​ Une inquiétude  
-​ Les deux  

 
Un suivi régulier a-t-il été mis en place suite à votre diagnostic d’endométriose ? 

-​ Oui 
-​ Non 

 
Si “Oui” : Depuis votre diagnostic, vous sentez-vous suffisamment accompagnée par 

votre(vos) professionnel(s) de santé vis-à-vis de votre maladie ? 
-​ Oui, totalement 
-​ Oui, la majorité du temps 
-​ Non, très peu 
-​ Non, pas du tout 

 
À l’officine, vous est-il déjà arrivé d’échanger avec le personnel au sujet de votre maladie et 
de vos symptômes ?  

-​ Oui 
-​ Non 

 
Si “Non” : Pourquoi ? 

-​ Par soucis de confidentialité 
-​ Par manque de temps 
-​ Par crainte du manque de connaissances sur l’endométriose 
-​ Je préfère en discuter avec mon médecin, gynécologue et/ou sage-femme 
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Si “Oui” : Vous est-il déjà arrivé de demander conseil concernant un traitement hors 
prescription médicale afin de soulager les symptômes de votre endométriose ?  

-​ Oui 
-​ Non 

 
Pensez-vous que l’endométriose soit aujourd’hui une maladie suffisamment reconnue :  

-​ Sur le plan médical 
-​ Sur le plan social 
-​ Sur le plan professionnel 

 
Pour chacun :  

-​ Oui complètement 
-​ Partiellement 
-​ Non 

 
Quels sont les aspects qui vous affectent le plus au quotidien face à votre maladie ? 

(Douleurs chroniques, fatigue, impact sur la vie professionnelle et/ou personnelle, 
problèmes de fertilité, santé mentale, etc…) 

-​ Question ouverte 
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