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Introduction

L'endométriose est une maladie chronique hormono-dépendante, qui se caractérise par
le développement d’'une muqueuse utérine, 'endometre, en dehors de l'utérus, (1). Elle
touche environ 10% des femmes en age de procréer en France (1,2). Elle peut étre
totalement asymptomatique ou provoquer des symptdmes compromettant le bien-étre

physique, mental et social des femmes atteintes d’endométriose (3).

Découverte au XIXe siecle, cette maladie présente une physiopathologie complexe qui
n'est encore que partiellement comprise (4) . Ses signes cliniques sont peu spécifiques

et encore méconnus par les professionnels de santé et le grand public.

Pour répondre aux enjeux de santé publique liés a cette pathologie, le président
Emmanuel Macron a annoncé le 11 janvier 2022 le lancement d’une stratégie nationale
de lutte contre I'endométriose, pilotée par la gynécologue et députée européenne

Chrysoula Zacharopoulou.(5) Les trois objectifs fondamentaux de cette campagne sont :

- D’investir dans la recherche afin de trouver des traitements thérapeutiques
adaptés

- Offrir un parcours diagnostic facilement identifiable et accessible sur
I'ensemble du territoire

- Entrainer une meilleure connaissance des symptémes de la maladie auprés

des professionnels de santé et du grand public

L’objectif principal de ce travail est donc de comprendre pourquoi cette stratégie nationale
a été lancée et de collecter des données en vie réelle sur le délai de diagnostic, le
parcours de soin et I'impact de la maladie sur la vie quotidienne de la patiente atteinte
d’endométriose en France. L’objectif de cette thése est également de définir le rble du

pharmacien dans la prise en charge de I'endométriose.

En amont de cela, la définition, la physiopathologie et la prise en charge de

'endométriose seront détaillées.
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Partie | — L’endomeétriose
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Chapitre 1 : 'endométriose

1.1. Définition et clinique de ’endométriose

L’endométriose est selon ’Académie Nationale de Médecine « une maladie définie
par la présence, en dehors de la muqueuse utérine d’éléments épithéliaux identiques a
ceux de la muqueuse utérine, et qui se développent dans des tissus plus ou moins
distants de cette muqueuse.» (6). L’endometre constitue la muqueuse utérine, c’est-a-
dire la couche la plus interne de I'utérus. Histologiquement, I'endométriose est définie par

la présence de ce tissu, de glandes et de stroma, en dehors de la cavité utérine (1).

C’est une maladie hormono-dépendante qui entraine la prolifération de la muqueuse
utérine en présence d’cestrogénes et le dépérissement de celle-ci en présence
d’androgénes et lors de la ménopause (7). Ce tissu qui prolifere en dehors de la cavité
utérine garde les mémes propriétés hormono-dépendantes que I'endométre présent dans
'utérus. Ainsi, au moment du cycle menstruel, des hémorragies surviennent au niveau
des organes touchés le tissu endométriosique. Le sang finit par s’accumuler et puisqu'il
ne peut pas étre éliminé provoque une dégradation progressive, responsable d’'une

réaction inflammatoire intense qui entraine la formation de fiboromes et d’adhérences.
Deux formes d’endométriose existent, 'endométriose externe et I'endométriose
interne.

L’endométriose externe est celle qui se développe en dehors de la cavité utérine pour

atteindre la partie externe de l'utérus et/ou d’autres organes. Elle forme des Iésions

macroscopiquement détectables de trois types :
- Les Iésions péritonéales, c'est-a-dire des Iésions superficielles,

- Les endométriomes c'est-a-dire des kystes endométriosiques ovariens,

14



- L’endométriose infiltrante profonde c'est-a-dire des lésions sous-péritonéales

profondes.

Ces lésions d'endométriose sont multifocales (i.e : qui se manifeste dans plus d’un
endroit) et sont généralement situées dans le pelvis. Tous ces types de lésions peuvent
étre présents chez la méme patiente (8). Les lésions sont plus fréquentes dans le
compartiment pelvien postérieur et du c6té gauche, indépendamment du type de maladie
(9,10).

Figure 1. Aspect des Iésions endométriosiques (11)

Lésions endométriosiques péritonéales noires (A), d'un endométriome de l'ovaire gauche
(B) et d'une lésion infiltrante profonde du cblon sigmoide réséqué (C). Les lésions sont
indiquées par des fleches. U, utérus ; LO, ovaire gauche avec endométriome ; RO, ovaire
droit sain.

Les Iésions péritonéales sont les plus superficielles et les plus fréquentes. Ce sont des

Iésions de petite taille, dont la profondeur d’invasion ne dépasse pas les 5 mm.
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Lésions superficielles kystiques noires

Figure 2. Aspect des Iésions péritonéales (11)

Elles peuvent se présenter sous différentes formes (Figure 2) (11) :

- Les Iésions actives, rouges, entourées par une zone inflammatoire. Elles ont
un aspect similaire a 'endométre. (a)

- Lésions marron foncé (b) ou des microkystes noirs (c) qui sont la preuve
d’hémorragie ancienne.

- Lésions blanchéatres qui témoignent d’'une fibrose. (d)

Les endométriomes ovariens sont des lésions hémorragiques contenant du vieux sang.
Ce sont des lésions de taille variable, qui peuvent aller de quelques millimetres a
plusieurs centimetres (20 cm). lIs résultent d’'une invagination intra-ovarienne d’'une lésion
initialement a la surface de I'ovaire. Pour ce type de lésions, I'endométriome et I'ovaire

sont parfois inséparables.

Enfin, les lIésions sous-péritonéales sont celles entrainant une invasion de plus de 5 mm
de la paroi péritonéale ou celles envahissant ou déformant lintestin, la vessie, les
ureteres ou le vagin (12). Ce sont des lésions fibreuses et peu hormono-dépendante.

Cette forme de lésion peut étre stabilisée, mais ne disparait jamais totalement.

Les localisations anatomiques typiques de lésions endométriosiques externes sont les

ovaires, le péritoine, les ligaments utéro-sacrés, le cul de sac vaginal postérieur, la paroi
16



rectale antérieure, le septum rectovaginal, la poche vésico-utérine, la paroi de la vessie

et le colon sigmoide (Figure 3).

. Ovaire

. Péritoine

. Ligaments utéro-sacrés

. Cul-de-sac vaginal postérieur

. Poche vésico-utérine

o O~ W DN P

. Colon sigmoide

Figure 3. Zones de développement des lésions d’endométriose (13)

L’endométriose interne de l'utérus, appelé aussi « adénomyose », elle, est lorsque
'endométre se loge dans le myometre (couche intermédiaire la plus épaisse de la paroi
utérine, entre 'endométre et la séreuse) a partir de la cavité utérine. Elle s’accompagne

d’'une hyperplasie musculaire du myometre.

1.2. L’étiologie et physiopathologie de ’'endométriose

Actuellement, on suppose que I'endométriose n’est pas due a un seul mécanisme mais
certainement a plusieurs théories conjointement liées, associées ou non avec des
facteurs génétiques, inflammatoires ou immunitaires. Cependant les causes de
'endométriose sont encore mal connues. La Haute Autorité de Santé (HAS) définit la
théorie des menstruations rétrogrades comme étant la théorie la plus favorable et
expliguant les localisations anatomiques des lésions endométriosiques. Les autres
théories telles que la théorie métaplasique, ou la théorie de la migration a distance
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permettent d’expliquer certaines particularités des tableaux cliniques observés. Ces trois
hypotheses sont présentées dans les sections ci-dessous.

1.2.1. Les menstruations rétrogrades

L'hypothése la plus largement acceptée est celle du Dr. John Sampson de 1926,
d’'implantation de matériel utérin provenant de menstruations rétrogrades : les cellules
endométriales sont transportées hors de la cavité utérine pendant les menstruations et
s'implantent ensuite dans des sites ectopiques. Le flux rétrograde du tissu menstruel a
travers les trompes de Fallope est courant et pourrait transporter les cellules
endométriales en intra-utérin ; le systeme lymphatique ou circulatoire pourrait transporter

les cellules endométriales vers des sites éloignés (par exemple, la cavité pleurale).(14)

Cependant, des études ont montré que le reflux menstruel existe chez 70 a 90 % des
femmes alors que seulement 10 % des femmes souffrent d’endométriose. Le potentiel
angiogeénique de chaque femme ou encore les altérations de I'immunité seraient des
facteurs déterminants dans le développement de la pathologie. Par ailleurs, cette théorie

ne permet pas d’expliquer les lésions extra-pelviennes.(15)

1.2.2. Théorie métaplasique

Evoquée pour la premiere fois en 1890 par le Dr F. Von Recklinghause elle est reprise
en 1988 par le Dr David Redwine. Lors de I'embryogenése, la cavité ccelomique
s’invagine et forme le revétement péritonéal viscéral et pariétal et les canaux de Muller

(qui forment entre autres 'endométre). (16)
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Ainsi, I'épithélium ovarien, le péritoine et I'endométre dérivent du méme tissu
embryonnaire. Selon cette théorie, les tissus embryologiques qui se développent par
voie métaplasique se transforment en tissu endométrial. Le péritoine contient des
cellules indifférenciées qui ont la capacité sous I'action de différents stimuli (inflammation,
infection, hormones, reflux menstruel) de se transformer en cellules endométriales. Cette
théorie pourrait expliquer certaines endométrioses chez des femmes sans endométre et

de trés rares cas d’endométriose masculine (sous stimulation oestrogénique).(16)

1.2.1. Théorie de la migration a distance de ’endométriose

Cette théorie émet I'’hypothése que les lésions de 'endométriose sont causées par la
dispersion des cellules identiques a celles de 'endométre par les voies lymphatiques ou
sanguines. Cela expliquerait que certaines lésions se trouvent tres éloignées de I'utérus

telles que les zones pulmonaires et cérébrales. (17)

1.3. Epidémiologie

Il est estimé que 'endométriose touche environ 10% des femmes en age de procréer
en France, soit 1,5 a 2,5 millions de femmes (18). Cette proportion monte a prés de 40%
parmi les femmes qui souffrent de douleurs pelviennes chroniques, en particulier au
moment des régles (19). Cependant, la prévalence exacte de I'endométriose dans la
population féminine générale est inconnue. En effet, le diagnostic de la maladie ne peut
étre fait que par exploration chirurgicale, plus précisément par coelioscopie, puisque la

maladie se définit histologiquement.

Selon les données de I'étude Von Theobald et al. 2016, la prévalence des hospitalisations
pour motif d’'endométriose parmi 'ensemble des hospitalisations en France est de 0,9%,

et varie de 0,4% a 1,6% en fonction des régions (20). L'endométriose a ainsi touché 1,5
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% des femmes en age de procréer hospitalisées, avec une variation de 1,0 % a 2,4 %
entre les régions (20). La prévalence de I'endométriose et le nombre de patientes

hospitalisées pour cette pathologie semble en constante augmentation.

1.4. Facteurs de risque

L’endométriose est une maladie d’origine multifactorielle, associant des facteurs

directement liés aux menstruations a des facteurs génétiques et environnementaux (21):

- La prédisposition génétique est un des facteurs de risque de la maladie. Les
femmes dont une proche parente (mere,sceur, fille) souffre d’endométriose ont
5 fois plus de risque d’étre atteinte d’endométriose (22,23). Plusieurs genes
liés a I'endométriose ont été identifiés, notamment récemment le géne
Neuropeptide S receptor 1 (NPSR1) (24).

- Plusieurs caractéristiques de la menstruation et des facteurs reproductifs sont
également liés au risque d'endométriose. Avoir ses régles a un age précoce
(25), des menstruations douloureuses (25), un cycle menstruel court (25), des
saignements menstruels abondants (25) et une infertilité (26) sont associés a
un risque plus élevé d'endométriose ;

- L’absence de grossesse augmente aussi le risque d’endométriose ;

- Niveau socio-économique : I'endométriose est retrouvée plus souvent chez les
femmes ayant un niveau social élevé. |l s’agit cependant trés certainement d’'un
biais d0 au fait que ces femmes ont un meilleur acces au systeme de santé
(26).

- Pathologies gynécologiques : l'association entre anomalies congénitales
obstructives et endométriose est tres fréquente, elles entrainent en effet un

reflux tubaire accentué.

Certains facteurs peuvent au contraire réduire le risque d'endométriose, notamment les

grossesses multiples (26) et I'allaitement long (27).
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1.5. Comorbidités

Les femmes atteintes d'endométriose sont plus a risque de développer des maladies
auto-immunes et des comorbidités douloureuses. Plusieurs maladies auto-immunes,
notamment la colite ulcéreuse, la maladie de Crohn, la maladie cceliaque, les maladies
rhumatoides et la sclérose en plaques, sont plus fréquentes chez les femmes atteintes
d'endométriose (28-30). Elles ont plus fréquemment que dans la population générale,
des douleurs abdominales ou pelviennes typiques, telles que le syndrome du cdlon

irritable ou de vessie douloureuse (31-34).

Ces patientes ont également un risque accru de mélanome cutané, d'asthme, de maladie
atopique, de maladies cardiovasculaires et de migraine (30,35-37). Enfin, 'endométriose
augmente légérement le risque de cancer épithélial de l'ovaire, du carcinome

endométrioide et a cellules claires du rein (37,38).

1.6. Classification de I'endométriose

Il existe différents systémes de classification du stade de I'endométriose. Deux sont
utilisés en France : la classification américaine American Fertility Society Revised (AFSr)
et la classification francaise Foyer, Ovaire, Adhérence, Trompe, Inflammation,
Adénomyose, Cul-de-sac de Douglas (FOATIaRVS).

1.6.1. Score AFSr
Le systéme de classification de référence pour évaluer la sévérité de 'endométriose est
le score AFSr (Tableau 1), établi depuis 1985. Il comprend quatre stades de séverité

croissants (minime stade |, modérée stade Il, moyenne stade Ill, sévere stade V),

déterminés en fonction du score obtenu en faisant la somme des différents points. Ces
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stades dépendent du degré d’infiltration endométriosique du péritoine et des ovaires, du
degré d’adhérence des trompes et des ovaires et de l'obturation du cul-de-sac de
Douglas. Le score AFSr fait également le lien entre la sévérité des lésions et linfertilité
qui peut y étre associee (Tableau 2). Il ne prend pas en compte le caractere
inflammatoire des lésions et n’est pas non plus corrélé directement a l'intensité des
douleurs : des douleurs élevées peuvent étre associées a un score bas (39). Par
conséquent, bien que reconnu comme le systeme de classification de référence, il
présente plusieurs limites. En effet, il ne tient compte ni de la taille et de la forme des
lésions, ni du degré de profondeur de ces dernieres et de leur extension aux différents

organes.

Tableau 1. Systéeme de classification AFSr et critéres d’évaluation du score AFSr
de ’endométriose (40)

1- Lésions péritonéales

Ne coter que la |ésion la plus sévere

Superficielles Profondes
<lcm 1 2
la3cm 2 4
>3cm 4 6

2- Lésions ovariennes

Ne coter que la Iésion la plus sévere et ajouter les scores des ovaire droit et gauche

Ovaire droit Superficielles Profondes
<lcm 1 4
1a3cm 2 16

>3 cm 4 20

Ovaire gauche Superficielles Profondes
<lcm 1 4
la3cm 2 16

>3 cm 4 20
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3- Adhérences annexielles selon la circonférence

Ajouter les scores des ovaires droit et gauche et des trompes droite et gauche

Ovaire droit Vélamenteuses Denses
<1/3 1 4
1/3a2/3 2 8

>2/3 4 16
Ovaire gauche Vélamenteuses Denses
<1/3 1 4
1/3a2/3 2 8

>2/3 4 16
Trompe droite Vélamenteuses Denses
<1/3 1 4*
1/3a2/3 2 8*

>2/3 4 16
Trompe gauche Vélamenteuses Denses
<1/3 1 4*
1/3a2/3 2 8*

>2/3 4 16

circonférence), compter 16

* Si le pavillon de la trompe est complétement immobilisé (adhérents sur toute la

4- Oblitération du cul de sac de Douglas

Partielle 4
Totale 40
Tableau 2. Degré de sévérité du score AFSr
Stade de ’endométriose | Degré de sévérité Score AFSr
Stade | Endométriose minime 1-5
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Stade I Endométriose modérée 6-15

Stade I Endométriose moyenne 16-40

Stade IV Endométriose sévere >41

1.6.2. Laclassification FOATIaRVS

La classification FOATI, signifiant Foyer, Ovaire, Adhérence, Trompe, Inflammation
(Tableau 3) est un systéme de classification frangais crée par le Groupe d’Etude de
'Endométriose en 1994 et révisé en 2010. A la suite de cette révision, la classification
est désormais nommée FOATIaRVS et inclut un a pour adénomyose et RVS pour tenir
compte de I'état du cul-de-sac de Douglas)(41). Cette classification prend donc en
compte la composante inflammatoire des Iésions, mais n’est utilisée qu’au niveau
national. Il est nécessaire d’avoir une analyse compléte des différentes Iésions

endométriosiques au moment du diagnostic pour pouvoir l'utiliser.

Ce systeme de classification ne donne pas un score chiffré mais associe le degré de
sévérité des atteintes endométriosiques a des coefficients : 0,1 ou 2 (voir Tableau 3). Ces
combinaisons de coefficients permettent aux médecins d’estimer I'état d’avancement de
la maladie et de se prononcer ou non en faveur d’'une chirurgie. Elle peut également étre

utilisée pour comparer I'évolution des symptomes pré et post-chirurgie.
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Tableau 3. Systeme de classification FOATIaRVS et coefficients associés aux
différentes lésions (41)

ou autre)

Facteurs principaux 0 1 2

F (Foyer-Péritoine) | Sans Iésion 1-6cm <6cm

diametre cumulé

O (Endométriome Sans lésion 1-6cm > 6 0u>7cm

ovarien)

mensuration par

échographie ou

autre imagerie

A (Adhérence avant | Sans lésion Conservation Absence de

toute lyse) partielle mobilité | mobilité des
trompe et/ou ovaire | trompes et/ou des

ovaires
T (Trompe par HSG | Sans lésion Occlusion partielle | Occlusion  totale

(proximale ou

distale)

des deux trompes

I (Inflammation)

- : Pas d’inflammation

+: Hypervascularisation, exsudation péritonéale, prédominance

de Iésions rouges

+ : Paramétres biologiques

a (Adénomyose)

Zone de jonction

muco-cutanée

Zone de jonction

muco-cutanée

Présence

d’endométre dans

normale anormale le myometre
Cul-de-sac de Sans lésion Lésions Lésions profondes
Douglas superficielles des | des ligaments
ligaments utérosacrés
utérosacrés + lésion au niveau

urinaire = 2U
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+ lésions au niveau
rectal = 2R
Si les deux = 2RU

HSG : hystérosonographie

1.7. Les symptomes de ’'endométriose

Les recommandations de la HAS publiées en 2018 définissent plusieurs symptémes

comme « évocateurs et localisateurs de 'endométriose ». Ces derniers sont :

- Les dysménorrhées intenses, qui correspondent aux douleurs survenant
pendant les regles ;

- Les dyspareunies profondes, c’est-a-dire des douleurs chez la femme atteinte
d’endométriose pendant les rapports sexuels ;

- Les troubles digestifs ;

- Les signes fonctionnels urinaires ;

L’infertilité.

Il est important de souligner que le diagnostic d’endométriose ne peut étre posé dans le

cas de dysménorrhée isolée et contrdlée par une contraception hormonale.

1.7.1. Les dysménorrhées

Les dysménorrhées sont des douleurs survenant au moment des regles. Ces douleurs
pelviennes ou abdominales peuvent survenir au moment des régles ou 1 a 3 jours avant

leur apparition. Elles sont particulierement intenses et atteignent leur pic 24 heures apres
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le début des régles et s’atténuent aprés 2 a 3 jours (42). Elles apparaissent sous forme
de crampes, pulsatiles ou constantes et peuvent irradier jusqu’aux jambes. Selon la HAS,
un lien de causalité existe entre 'endométriose et l'intensité de ces dysménorrhées : plus
ces douleurs sont importantes, plus il existe un risque d’endométriose. En effet, on estime

gue 70% des patientes ayant des dysménorrhées ont de 'endométriose (43).

Ces douleurs dépendent aussi de la propagation des lésions endométriosiques. Ainsi,
lorsque celles-ci se sont propagées au niveau rectal ou vaginal, il y a de fortes chances

que l'intensité des dysménorrhées soient plus importante (43).

Cependant, ce symptdme n’est pas toujours associé a une endométriose. Pour poser ce
diagnostic, les douleurs doivent étre associées a d’autres symptdomes de 'endométriose,
étre évaluées a un niveau de douleur supérieur a 8 sur I'échelle visuelle analogique
(EVA), étre résistantes aux antalgiques de niveau 1, étre récurrentes a chaque nouveau
cycle menstruel ou étre handicapantes au point de causer des absences sur le lieu de

travail ou a I'école (43).

1.7.2. Les dyspareunies profondes

Les dyspareunies profondes sont des douleurs ressenties au niveau du bas ventre,
lors de rapports sexuels avec pénétration suite au contact entre le pénis et le fond du
vagin (44). Elles sont liées a la présence de lésions endométriosiques prés du vagin ou
de la cloison recto-vaginale, mais également a linflammation qui survient avec
'endométriose superficielle au niveau du fond vaginal ou avec 'adénomyose sévére. Ce
symptdme est 'un des symptémes les plus communs de I'endométriose : plus de 50%

des patientes ayant une endométriose présente des dyspareunies profondes (43).

Tout comme les dysmeénorrhées, les dyspareunies sont des symptbmes qui sont
freguemment retrouvées dans la population générale, elles ne sont pas

systématiquement associées a une endométriose (43).
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1.7.3. Troubles digestifs

Plusieurs troubles digestifs peuvent survenir avec une endométriose, notamment :

- Des diarrhées et des constipations, aggravées au moment des regles

- Des douleurs lors de la défécation

Il est également possible d’avoir dans de plus rares cas des rectorragies et des
phénomeénes d’occlusion. Ces symptomes sont typiques de ce que l'on appelle
'endométriose digestive. Néanmoins dans de nombreux cas, ils sont seulement le
résultat de I'inflammation qui accompagne une endométriose superficielle localisée a

proximité du rectum.

Enfin, de nombreuses patientes présentant une endométriose (jusqu’a 50-60% selon
certains auteurs) ont des symptomes digestifs dus a I'existence concomitante d’'une
maladie digestive fonctionnelle (comme le célon irritable) ou inflammatoire (maladie de
Crohn, Rectocolite hémorragique), dont les symptémes sont similaires a ceux de

'endométriose. Le diagnostic est donc complexe.

1.7.4. Les signes fonctionnels urinaires

Plusieurs symptémes urinaires peuvent survenir en cas d’endométriose, notamment la
douleur a la miction, des brdlures urinaires, des cystites récidivantes et des douleurs

lorsque la vessie se remplit.

Les symptomes urinaires de I'endométriose sont liés a I'expansion des Iésions
endométriosiques a la vessie, aux ureteres ou aux nerfs de la vessie. La vessie est la
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partie du systéme urinaire qui est le plus souvent colonisée par les Iésions
endométriosiques, mais ces derniéres peuvent aussi atteindre la partie postérieure du

pelvis, notamment la cloison recto-vaginale, le torus et les ligaments utéro-sacrés (45).

Le symptdme le plus commun de l'atteinte vésicale par les Iésions endométriosiques sont
des symptdmes similaires a une cystite a répétition. Les signes cliniques de ces pseudo-
cystiques sont I'envie fréquente d’uriner pendant les régles et les douleurs lors de la
miction (46,47).

Ces symptomes peuvent également étre présents chez les patientes qui n‘ont pas
d’atteinte de la vessie mais qui ont une atteinte du compartiment postérieur du petit
bassin, en particulier une atteinte des ligaments utéro-sacreés. Les autres symptémes que
I'on peut également rencontrer sont les fausses envies d’uriner, les fortes envies d’uriner
et les crampes de la vessie. Dans de plus rares cas, 'hématurie peut aussi étre un

symptome de l'atteinte du systéme urinaire (47).

Les symptbmes les plus communs d'une atteinte de l'uretére par des adhérences
endométriosiques sont les crises de coliques néphrétiques et les douleurs lombaires
pendant les regles. Cependant I'atteinte de 'uretére est souvent asymptomatique car elle
survient tres lentement, suite a son engainement causé par les adhérences
endomeétriosiques et la fibrose qui se forme autour. L’uretére, lorsqu’elle est engainée va

se dilater, ce qui compligue I'écoulement des urines (47).

1.7.5. Lfinfertilité

L’endométriose peut également se manifester par des troubles de la fertilité. Quel que
soit le type d’endométriose, un ou plusieurs mécanismes intervenant a différents niveaux

peuvent étre impliqués dans cette infertilité.
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Tout d’abord, au niveau pelvien, I'inflammation chronique liée a 'endométriose diminue
l'interaction entre spermatozoides et ovocytes. De plus, les lésions endométriosiques
peuvent constituer une barriere mécanique par des adhérences au niveau des trompes
empéchant ainsi la fécondation (43). L'exérése chirurgicale des foyers endométriaux
induit un taux de grossesse de 40 a 50 % et semble donc étre favorable pour faciliter la
conception naturelle (48).

D’autre part, 'endométriose induit une modification de la fonction ovarienne se traduisant
par une production anormale ovocytaire (impact sur la qualité et la quantité). Lors d’'une
prise en charge chirurgicale des endométriomes, le risque d’altération de la réserve
ovarienne est avéré et doit donc étre pris en compte selon les projets de grossesse de la
patiente (49).

Pour finir, au niveau utérin, 'endométriose, et plus particulierement 'adénomyose,
provoque un environnement défavorable a I'implantation de I'ceuf par des modifications
moléculaires et structurales au niveau de 'endométre. Lors de fécondation in vitro et afin
de favoriser la nidation, un traitement hormonal par oestroprogestatif ou par analogues
de la GnRH bloquant l'ovulation semble étre efficace pour limiter ces modifications

moléculaires et favoriser la réceptivité de 'endomeétre a I'ceuf (48).

1.8. Impact de 'endométriose sur la qualité de vie

L’endométriose symptomatique a un impact considérable sur le bien-étre physique,
émotionnel et social des patientes. Il a été constaté que les femmes atteintes
d'endométriose ont des scores de qualité de vie inférieurs a ceux de la population

générale, notamment en termes de de forme physique et de santé générale (50).

La douleur causée par la maladie affecte la qualité du sommeil, accentue le stress, et
entraine des troubles psychologiques tels que l'anxiété ou la dépression (51). En effet,

une prévalence plus élevée de dépression, de troubles anxieux et de détresse
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émotionnelle est observée chez les femmes atteintes d’endométriose que dans la

population générale (51).

L’endométriose affecte également la relation des patientes avec leur partenaire et leur
sexualité. Les symptomes liés a I'endométriose réduisent le nombre et la qualité des
relations sexuelles, compromettant généralement leur activité sexuelle, leur estime de soi

et leur degré de satisfaction (52).

En ce qui concerne les relations sociales, la plupart des femmes atteintes d'endométriose
se heurtent & un manque de soutien et de compréhension de la part de leur entourage
(53). Elles se sentent génées et incapables de partager leurs problemes de santé avec

leur famille, leur employeur et leurs amis, ce qui les pousse a s’isoler socialement (53).

Les symptédmes de la maladie tels que la fatigue, la douleur et les saignements abondants
peuvent aussi entrainer un absentéisme au travail ou une incapacité de travailler de

longues heures, ce qui les fait se sentir coupables (54).

1.9. Lediagnostic

La HAS a publié en 2017 des recommandations sur le diagnostic et la prise en charge de
'endométriose afin d’harmoniser la démarche de prise en charge et limiter I'errance

diagnostique des patientes (55).

Dans un premier temps, la suspicion d’endométriose est fondée sur les données
recueillies au cours d’un interrogatoire du professionnel de santé a la suite de symptémes
évocateurs mentionnés par la patiente. Les questions posées au cours de cet

interrogatoire sont présentées dans le Tableau 4 ci-dessous.
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Tableau 4. Questions a poser au cours de linterrogatoire pour suspicion

d’endométriose (56)

Questions sur le signes cliniques

Questions sur les facteurs de risques

- Avez-vous des douleurs au moment de vos
regles ?

- Avez-vous des antécédents similaires dans votre
famille ?

- Avez-vous des douleurs au niveau du bas ventre
lors de rapports sexuels ?

- Avez-vous eu une puberté précoce ?

- Avez-vous des cycles menstruels courts ?

- Avez-vous des douleurs pelviennes chroniques ? . .
P q - Etes-vous déja tombée enceinte ?

- Avez-vous des troubles digestifs au moment des

régles ? Lesquels 2 - Utilisez-vous une méthode de contraception

hormonale ou un dispositif médical ?
- Avez-vous des douleurs a la miction ou des
brllures urinaires ?

- Etes-vous toujours fatiguée au moment de vos
régles ?

- Avez-vous des difficultés a avoir un enfant ?

- Estce que votre qualité de vie est
particulierement affectée par vos douleurs au
moment des regles ?

Ainsi, si la patiente répond positivement a la majorité des questions présentées dans le
Tableau 4, notamment sur les douleurs pelviennes chroniques, I'impact potentiel sur sa
qualité de vie, ou sur les antécédents familiaux, le professionnel de santé qui a collecté
ces informations (pharmacien, infirmier ou autres professionnels de santé) doit orienter
la patiente vers les spécialistes pouvant confirmer ce diagnostic par des examens

cliniques : le médecin généraliste, le gynécologue ou la sage-femme.

Suite aux suspicions d’endométriose, le diagnostic clinigue de la maladie repose sur

plusieurs examens de premiere intention (Figure 4) (55):

- L’'examen de

d’endométriose tels que la présence de lésions bleutées a 'examen du vagin

gynécologique pour lidentification signes évocateurs

au spéculum, de nodules au niveau du cul-de-sac de Douglas ou des ligaments

utérosacrés, des douleurs au niveau des ligaments utéro-sacrés au toucher
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vaginal, ou encore l'identification d’un utérus rétroversé. Cet examen peut étre
effectué par un médecin généraliste, un gynécologue ou une sage-femme.

- L’échographie pelvienne ou limagerie par résonance magnétique (IRM)

pelvienne en cas de doute, pour identifier la présence d’endométriome.

Pas de dosage biologique Examen clinique (pelvien si possible) et échographie pelvienne
v v v v
' '
Diagnostic Signes localisateurs .
différentiel d'endométriose Res |§tance Ma‘s e
profonde, infertilité au traitement ovarienne
: médical indéterminée

ou endométriome

! ! ! !

Prise IRM etiou
en charge
adaptée

échographie
Figure 4. Examens de premiére intention a la recherche d’'une endométriose (55)

= Rechercher une endométriose profonde :

examens de 2* intention (figure 2) par un référent

Lorsque I'endométriose est diagnostiquée, plusieurs examens de seconde intention
peuvent étre conduits pour évaluer la sévérité de la maladie, son extension, détecter une
endométriose profonde ou la présence d’endométriomes et prévoir si nécessaire sa prise

en charge spécialisée.
Les examens de seconde intention a réaliser sont (55):

- L’examen pelvien par un clinicien référent, pour détecter la présence
d’endométriose profonde lorsque des douleurs a la défécation pendant les
régles, des signes urinaires cycliques, une dyspareunie profonde ou une
infertilité sont mentionnés ;

- Une seconde IRM pelvienne interprétée par un radiologue référent et/ou une
échographie endovaginale afin de confirmer le type d’endométriose

(superficielle, profonde ou endométriosique);
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Si aucune lésion caractéristique de 'endométriose profonde n’est détectée, le diagnostic
d’endométriose superficielle est posé uniquement si la patiente présente des symptomes
évocateurs d’endométriose. Une coelioscopie diagnostique est alors seulement
recommandée pour décrire des Iésions non visibles a I'imagerie ou dans le cadre d’une
prise en charge des douleurs et/ou d’infertilité. Au cours de cet examen, des lésions
endométriosiques peuvent étre retirées dans un objectif thérapeutique ou pour réaliser
des biopsies confirmant ou excluant le diagnostic en cas d’endométriose atypique
(49,55).

Si une endométriose profonde est détectée au cours ces examens et des symptdmes
évocateurs de la maladie sont évoquées par la patiente, la HAS recommande une
chirurgie d’exérése de I'endométriose profonde. En amont de cette intervention, une

consultation dédiée a l'infertilité est planifiée et des examens de troisieme intention aux

niveaux urinaire et digestif sont également réalisés pour détecter des lésions
endométriosiques sur ces zones et compléter le bilan préopératoire. Ces examens de
troisieme intention permettent aussi d’organiser une prise en charge multidisciplinaire au
cours de lintervention chirurgicale. lls incluent I'’échoendoscopie rectale pour les
localisations recto-sigmoidiennes, le colo-scanner pour le colon et la cystoscopie pour le

systeme urinaire (55).

Un schéma récapitulatif de la prise en charge diagnostique de 'endométriose en France

est présenté en Figure 5.
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Patiente

Plainte pour symptémes douloureux - Evaluer la douleur (intensité et retentissement)
pelviens chroniques (dysménorrhée, X
dyspareunies, douleurs pelviennes - ]

non-manstrislies) = Rechercher des symptémes évocateurs de I'endométriose :

dysménorrhée intense (> 7, absentéisme fréquent,
résistance aux antalgiques de niveau 1), infertilité

Soins premie rs <> Rechercher des symptémes localisateurs de 'endométriose

profonde : dyspareunies profondes, douleurs a
la défécation cycliques, signes urinaires cycliques

l

-> Examen clinique et pelvien (si possible)
< Echographie pelvienne de premiére ligne (figure 1)

!

Signes localisateurs d'endométriose profonde, infertilité, ou présence d'un endométriome a I'échographie ?

Dysménorrhée sans signe localisateur |
d'endométriose profonde

| .
Souhait de grossesse,
Pas de souhait de gr ! » | infertilité, impossibilité ou refus
de la contraception hormonale

< Contraception hormonale

’ < Rechercher une endométriose profonde

v

: m < Examens de 2 et 3* intention a la recherche

Efficacité ? d'une endométriose profonde (figure 2)

Soins secondaires

Pas de recherche d'une endométriose |

= Poursuite de la contraception

Figure 5. Stratégie diagnostique devant des symptdmes douloureux pelviens
chroniques. Source : Prise en charge de '’endométriose — Démarche diagnostique
et traitement médical (HAS, CNOF 2017)(55)
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1.10. Prise en charge thérapeutigue de ’endométriose

Le choix du traitement médical ou chirurgical dépend de plusieurs facteurs, notamment
des attentes de la patiente, de son éventuel désir d’enfant, de l'efficacité et des effets
indésirables des traitements, de la caractérisation, de la localisation et de la sévérité de

la douleur.

A ce jour, aucun traitement curatif n’existe pour 'endométriose. Les symptémes liés a la
maladie peuvent en revanche étre traités par des médicaments hormonaux en
association ou non a des analgésiques, ou par chirurgie. Pour pallier au probleme

d’infertilité causé par 'endométriose, la fécondation in vitro (FIV) est I'option privilégiée.

1.10.1. Prise en charge médicamenteuse des symptomes de ’endométriose

Les recommandations actuelles de la HAS préconisent une prise en charge
médicamenteuse de I'endométriose uniquement pour les patientes présentant une forme

symptomatique et douloureuse de la maladie (55).

1.10.1.1. Les traitements hormonaux

L’endométriose étant une maladie cestrogéno-dépendante, la diminution des symptémes
passe par la mise au repos de la fonction ovarienne. Les traitements hormonaux sont
donc recommandés en premiére intention dans la prise en charge de I'endométriose
douloureuse, en association ou non a [lutilisation d’'un traitement antalgique.(57)

Plusieurs hormonothérapies sont utilisées :
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- Les pilules cestroprogestatives;
- Les pilules ou dispositif intra-utérin (DIU) progestatifs,

- Les analogues de la gonadolibérine (GnRH).

Les aménorrhées induites par ces traitements réduisent les douleurs et limitent I'évolution
de I'endométriose par atrophie des lésions endométriosiques. Du fait de leur action
contraceptive, ces traitements ne peuvent étre utilisés que si un projet de grossesse n’est
pas envisagé. Le choix du traitement par le médecin se fera en prenant compte des
contre-indications, des effets indésirables, des précédents traitements et de 'avis de la
patiente (43).

Lors de la délivrance de ces traitements, le pharmacien rappellera les conditions de prise
de ces traitements, leurs effets indésirables et vérifiera 'absence de contre-indications.
Une réapparition des douleurs est attendue a l'arrét du traitement, et un traitement
efficace ne doit pas étre arrété sans une raison valable, comme une tentative de
grossesse ou l'atteinte de la ménopause. Le traitement médical est cependant inefficace
ou mal toléré chez environ 20 % des patientes (58).

1.10.1.1.1. Pilules cestroprogestatives

Parmi ces traitements hormonaux, I'utilisation des contraceptifs cestroprogestatifs est

recommandée en premiere intention dans 'endométriose douloureuse.

Les contraceptifs cestroprogestatifs aussi appelés contraceptifs oraux combinés (COC)
correspondent a l'association d’un cestrogéne, I'éthinylestradiol, a un progestatif. Il en
existe 4 générations. Les COC de 1° génération contiennent comme progestatif la
noréthistérone. Les COC de 2°m génération contiennent comme progestatif du
Iévonorgestrel ou du norgestrel. Les COC de 3®me génération contiennent comme

progestratif du désogestrel, du gestodéne ou du norgestimate. Enfin les COC de 4¢me
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génération, les plus récents, contiennent comme progestatif de la drospirénone, de la

chlormadinone, du diénogest ou du nomégestrol.

Ces traitements diminuent la sécrétion de prostaglandines par 'endométre et le volume
des menstruations : les douleurs engendrées sont donc atténuées. lls permettent ainsi,
chez les patientes ayant une endométriose douloureuse, de diminuer les dysménorrhées,
les douleurs pelviennes chroniques et les dyspareunies (55). Si les dysménorrhées
resurgissent pendant la semaine d’arrét du contraceptif, une prise sans interruption de la

pilule cestroprogestative sera envisagée.

Conditions de prise des pilules cestroprogestatives

Ces pilules cestroprogestatives doivent étre prises a heure fixe pendant 21 jours puis
arrétées pendant une semaine. Si I’heure de prise de la pilule est décalée de moins de
12h, cela n’a pas d’'impact sur le maintien de I'effet contraceptif. Si I'oubli est supérieur a
12h, la contraception n’est pas assurée et I'utilisation d’un préservatif lors des rapports
sera nécessaire pendant au moins une semaine. La prise de la pilule du lendemain doit

aussi étre envisagée (si rapport sexuel).

Les effets indésirables

Lors de la délivrance de ces pilules oestroprogestatives, le pharmacien doit rappeler les
principaux effets indésirables associés, notamment les nausées, 'acné, les saignements
intermenstruels ou 'aménorrhées, la prise de poids ou encore la modification de la libido
(55).

La prise de ces traitements présente également un risque majeur de thrombose veineuse

ou artérielle pour la patiente. Ce risque peut étre favorisé par différents facteurs :

- Le surpoids
- L’age

- La sédentarité
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- Le tabagisme

Ainsi, il est nécessaire d’effectuer un bilan lipido-glucidique et un examen clinique des
seins pour respectivement identifier les contre-indications et dépister des cancers ou des
Iésions précancéreuses avant la premiére prise du traitement. Ce bilan lipido-glucidique

et cet examen clinique doivent sont ensuite effectués tous les ans.

Interactions médicamenteuses et contre-indications

Lorsqu’il délivre ces traitements, le pharmacien vérifiera 'absence de contre-indications
en veillant a ce que la patiente ne présente pas de risque de thrombose veineuse ou
artérielle, d’antécédents d’hypertension, de diabéte, d’obésité ou de tabagisme, de
migraines avec aura, d’affection hépatique, d’hyperlipidémie ou de cancer

hormonodépendant (49,59).

Une recherche des interactions médicamenteuses devra également étre réalisée, en
tenant compte des inducteurs enzymatiques tels que la rifampicine, la carbamazépine, la

phénytoine ou les antirétroviraux (49,59).
1.10.1.1.2. Traitements progestatifs

Les contraceptifs progestatifs sont également des alternatives thérapeutiques dans la
prise en charge de 'endométriose. lls permettent une réduction des douleurs liées a la
maladie en inhibant la fonction ovarienne (55). Plusieurs types de traitements progestatifs

peuvent étre prescrits :

- Le dispositif intra-utérin (DIU) hormonal a base de lIévonorgestrel (52 mg)
- Les pilules microprogestatives au désogestrel

- Certains traitements macroprogestatifs

Parmi 'ensemble des traitements progestatifs, le DIU au |évonorgestrel (MIRENA®) est
recommandé comme traitement de premiere intention (49,55). Il libére progressivement
le lévonorgestrel, une substance proche de la progestérone au cceur de l'utérus et

empéche ainsi la fécondation par action locale (60). Ce DIU est utilisé hors autorisation
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de mise sur le marché (AMM) dans le traitement de 'endométriose et conduit a une
réduction importante des dysménorrhées, du volume des regles et une atrophie de

'endomeétre empéchant la nidation (49,59).

Conditions de pose de MIRENA®

Le DIU au lévonorgestrel doit étre inséré dans la cavité utérine par un professionnel de
santé formé. Il peut étre posé pour 6 ans dans le cas d’une pose pour son usage
contraceptif ou pendant 5 ans pour son usage dans la réduction des ménorragies

fonctionnelles (61).

Les effets indésirables

L’insertion du DIU au lévonorgestrel peut provoquer des maux de téte, des douleurs
abdominales, une modification des saignements ou encore des pertes vaginales. Il peut
dans de plus rares cas, (moins de 10% des cas) provoquer une baisse de la libido, des

problémes d’acné, de prise de poids ou encore une nervosité (60).

Interactions médicamenteuses et contre-indications

Au moment de la délivrance des traitements, le pharmacien, devra vérifier que la patiente
ne prend pas de substance susceptible de diminuer lefficacité des traitements
hormonaux tels que la carbamazépine, le phénobarbital ou encore la phénytoine. Il devra
également s’assurer que la patiente ne présente pas les contre-indications suivantes

avant de délivrer le DIU au lévonorgestrel :

- Une infection génitale en cours ou récente

- Une grossesse

- Une malformation de l'utérus

- Une maladie inflammatoire génitale ou de 'abdomen
- Un cancer hormonodépendant

- Une maladie grave du foie
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Si les traitements de premiére intention ne sont pas satisfaisants en termes d’effets
indésirables ou en cas de contre-indications, la pilule microprogestative au désogestrel

ou I'implant a I'étonogestrel peuvent étre utilisés en deuxieme intention.

Des traitements macroprogestatifs peuvent également étre utilisés hors AMM en continue

pour induire une aménorrhée et limiter les douleurs (49).

1.10.1.1.3. Analogues de la gonadolibérine (GnRH)

En derniere intention, des analogues de la GnRH peuvent étre prescrits, mais sur une
durée de 6 a 12 mois (selon les AMM). En effet, ces traitements entrainent le blocage de
'action des estrogénes et induisent des effets indésirables similaires a la ménopause
(bouffées de chaleurs, sécheresse vaginale, baisse de la minéralisation osseuse). Afin
de limiter ces effets indésirables, une hormonothérapie adjuvante a base d’estrogéne est

instaurée avant le 3°™ mois de traitement (49).

1.10.1.2. Les traitements antalgiques

Les traitements antalgiques constituent la premiére alternative dans la réduction de la
douleur de 'endométriose. lls sont par exemple utilisés pour atténuer les dysménorrhées
survenant au moment des regles. Si ces traitements ne sont pas assez efficaces et ne
réduisent pas suffisamment les douleurs liées a 'endométriose, un traitement de fond

hormonal doit étre mis en place (voir section 2.9.1.1).

Au moment de la délivrance des antalgiques, le pharmacien d’officine devra étre vigilant
et prévenir la patiente sur les risques liés a la surconsommation de ce type de traitements,

disponibles en automédication ou sur prescription.

41



1.10.1.2.1. Rappel sur la classification des antalgiques

L’'OMS a établi en 1986, une échelle d’emploi des antalgiques selon l'intensité de la

douleur évaluée (Tableau 5) :

- Le palier | regroupe les antalgiques non opioides, incluant le paracétamol et
les anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS) ;

- Le palier Il regroupe les opioides faibles tels que la codéine, le tramadol et
I'opium ;

- Le palier Il correspond aux opioides forts.

Tableau 5. Classification des antalgiques par I’'OMS (1986)

Palier Type de molécules Niveau d’intensité pris en

charge

Antalgiques de | Antalgiques périphériques ou | Intensité faible

palier | non morphiniques

Antalgiques de | Antalgiques centraux ou | Intensité modéré (utilisés seuls
palier Il morphiniques faibles Ou en association aux antalgiques

de palier I)

Antalgiques de | Agonistes morphiniques forts ou | Intensité forte

palier Il ago-antagoniste

OMS : Organisation Mondiale de la Santé.

Bien que considérée comme désuéte pour le traitement des douleurs chroniques avec
l'arrivée de nouvelles alternatives thérapeutiques sur le marché, cette classification reste
pertinente pour [I'évaluation des alternatives du traitement de la douleur dans

'endométriose (55).
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Des médicaments co-analgésiques peuvent étre associés aux antalgiques. Ce type de
traitement, qui présente un effet antalgique modeste, potentialisent I'action de I'antalgique
auquel il est associé. Il n’est ainsi pas nécessaire de prescrire un antalgique de niveau

supérieur.

1.10.1.2.2. Les antalgiques utilisés dans ’endométriose

Selon la HAS, les anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS) sont les antalgiques de
premiere intention dans l'endométriose, car linflammation est un élément de la

pathogenese de la maladie.

En inhibant les enzymes cyclooxygenase COX-1 et COX-2, les AINS réduisent la
production de prostaglandines et de thromboxane impliguée dans le processus de
'inflammation et la douleur. Les AINS ont donc uniquement une action sur la douleur et

non sur les Iésions endométriosiques.

La liste des AINS ayant regu I'autorisation de mise sur le marché pour les dysménorrhées

est présentée ci-dessous (Tableau 6)

Tableau 6. Liste des AINS indiqués dans la dysménorrhée primaire

Nom du principe actif | Liste des spécialités

Ibuproféene ADVIL®, ANTARENE®, BRUFEN®, NUROFEN®, SPIFEN®,
Kétoprofene TOPREC®

Flurbiproféne ANTADYS®, CEBUTID®

Naproxene APRANAX®, NAPROSYNE®

Alminoproféne MINALFENE®

Acide tiaprofénique FLANID®, SURGAM®

Diclofénac VOLTARENE®

Acide méfénamique PONSTYL®
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Les AINS peuvent étre associés au paracétamol. Cependant il n’existe pas de données

évaluant I'efficacité du paracétamol dans la douleur de 'endométriose.

La HAS affrme que le naproxéne, libuproféne et le diclofénac ont une efficacité
comparable dans la dysménorrhée primaire (55,62), mais les preuves d’efficacité dans

les douleurs liées a I'endométriose sont encore limitées (55,63).

lls présentent des effets indésirables non négligeables et sont susceptibles de

provoquer :

- Des troubles digestifs tels que des gastralgies (de la brGlure gastrique a
l'ulcére), des douleurs abdominales, des nausées et des troubles du transit ;

- Des troubles rénaux pouvant aller jusqu’a l'insuffisance rénale fonctionnelles ;

- Des troubles hydro-€électrolytiques pouvant entrainer une aggravation de
I'hypertension artérielle ou une insuffisance cardiaque ;

- Des réactions allergiques cutanées.

Leur utilisation n’est donc recommandée que sur des périodes courtes, notamment a
cause des effets secondaires gastriques et rénaux.(55) Le pharmacien d’officine doit
donc s’assurer au moment de la délivrance des AINS de la bonne tolérance digestive de
la patiente et de I'absence d’allergie. Il doit également s’assurer que la patiente ne prend
pas d’anticoagulants, de la digoxine, du lithium, du méthotrexate et de la ticlopidine, en

raison d’interactions médicamenteuses potentielles.

Afin que le traitement par AINS soit efficace, le traitement doit étre pris dés 'apparition

des douleurs et a intervalle régulier pour éviter que les douleurs ne se réinstallent.

Toujours selon la HAS, les opioides de palier Il et lll sont a éviter dans le traitement
médical de I'endométriose douloureuse, compte-tenu de l'absence de données

d’efficacité de ces traitements dans I'indication.

Pour les douleurs pelviennes chroniques provoquées par I'endométriose, la HAS

préconise d’utiliser des antalgiques neuropathiques tels que la gabapentine, la
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prégabaline, I'amitriptyline et la duloxétine (55,64). Cependant, ces traitements n’ont pas

été spécifiquement évalués dans I'endométriose (55).

1.10.2. Prise en charge chirurgicale des symptémes de I’endométriose

La chirurgie de 'endométriose peut étre conservatrice ou définitive. Elle est envisagée
lorsque la douleur n’est pas soulagée par les traitements médicamenteux présentés en

1.9.1 ou lorsque le stade de la maladie est considéré comme avancé.

La coelioscopie (ou laparoscopie) est la méthode chirurgicale privilégiée pour réaliser les
interventions chirurgicales de I'endométriose, pour tous les stades de la maladie. C’est
une technique mini invasive pratiquée au niveau de I'abdomen. Une petite caméra
introduite dans I'abdomen par de petites incisions permet une visualisation de la zone

opérée (Figure 6).

Laparoscope '

-~ I-,..
’

“Falloplan
Tub:P‘

Ovary

Figure 6. lllustration représentant une coelioscopie (65)

L’objectif de la prise en charge conservatrice de I'endométriose est de restaurer
I'anatomie normale et de soulager la douleur. Cette approche est le plus souvent mise en
ceuvre chez les femmes en age de procréer qui souhaitent un jour obtenir une grossesse
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ou pour éviter de déclencher une ménopause médicamenteuse a un jeune age.(66) Cette
chirurgie conservatrice consiste a effectuer une ablation directe, une lyse ou une excision
des lésions endométriosiques, et a retirer les endométriomes ovariens et les lésions
endométriosiques envahissant les organes adjacents, tels que les intestins, la vessie,

'appendice ou les ureteres.

La chirurgie définitive consiste a réaliser une ovariectomie bilatérale pour déclencher la
meénopause (66). Au cours de cette opération, le retrait de I'utérus et des trompes de
Fallope peut étre réalisé, ainsi que I'excision de tous les nodules et de toutes les Iésions
endométriosiques visibles. Cet acte chirurgical est envisagé pour les femmes qui
souffrent de de douleurs et de symptémes considérables malgré les traitements ou qui

présentent une endométriose grave, et qui ne souhaitent pas avoir d’enfants (66).

1.11. Conclusion de la premiére partie

L’endométriose est une maladie gynécologique chronique, qui se caractérise par le
développement de I'endomeétre en dehors de 'utérus, qui colonise d’autres organes

avoisinants. Elle touche entre 1,5 et 2,5 millions de femmes en France.

En raison de son tableau clinique complexe et de la non-spécificité des symptémes
(dysménorrhées, dyspareunies, troubles digestifs et urinaires, infertilit€), un risque
d’errance thérapeutique de plusieurs années existe avant I'obtention du diagnostic. Elle
impacte considérablement le bien-étre physique, émotionnel et social des patientes et
entraine une diminution de la qualité de vie chez les patientes. Sa prise en charge est
également complexe et il n’existe pas de traitement curatif. En effet, 'endométriose est
traitée par des traitements antalgiques et hormonaux pour respectivement soulager la
douleur des patientes et mettre au repos leur fonction ovarienne. Une prise en charge

chirurgicale est possible pour les cas les plus séveres.
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Compte-tenu de I'ensemble de ces éléments, nous pouvons nous demander quel est
le réel parcours de soin et de prise en charge des patientes atteintes d’endométriose
en France et quel est le retentissement de la maladie sur la qualité de vie de ces

femmes.

Pour répondre a ces questions, le deuxieme objectif de ce travail est de mettre en
lumiére le parcours de soins, les obstacles rencontrés et 'impact concret de la maladie
sur la vie sociale et professionnelle des patientes. Pour ce faire, une enquéte aupres
des femmes atteintes d’endométriose en France a été menée et ai décrite dans le

chapitre suivant.
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Partie Il — Etat des lieux du parcours
de soin des patientes atteintes

d’endomeétriose en France
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Chapitre 2 : Parcours de soins des patientes atteintes d’endométriose
en France

2.1. Objectifs de I’étude

L’objectif principal de cette étude est d’évaluer le parcours de diagnostic de la femme
atteinte d’endométriose en France, les traitements utilisés et les ressources médicales
nécessaires dans le suivi d’'une endométriose. Cette étude évalue également I'impact

social, professionnel et économique de la maladie sur ces patientes.

Les résultats obtenus permettront d’évaluer les pratiques et les attentes des patientes et
de définir ainsi les points d’amélioration dans le processus de prise en charge des
patientes. Il permettra également d’évaluer la place et I'impact du pharmacien dans ce

parcours de soin.

2.2. Méthodologie de I’étude

2.2.1. Population étudiée
La population cible de cette étude correspond aux femmes présentant les
caractéristiques suivantes :

- Vivre en France
- Etre majeure (avoir plus de 18 ans)

- Avoir un diagnostic d’endométriose symptomatique
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2.2.2. Méthode de recueil des données

2.2.2.1. Questionnaire et durée de recueil

Le questionnaire développé pour cette étude est simple et rapide a compléter. Il a été
développé sous format numérique via Google Form, avec préservation de 'anonymat,
afin d’uniformiser et faciliter la collecte des données. Le questionnaire comprenait 23
guestions, réparties dans 5 sections différentes. Les questions posées sont disponibles

en Annexe.

Avant de compléter le questionnaire, une section introductive présente aux patientes le
but de I'étude et inclut également des questions pour vérifier que la personne répondant
au questionnaire correspond aux critéres d’inclusion de la population de I'étude. A la fin
de cet encart explicatif, des coordonnées électroniques figurent afin de pouvoir nous

contacter en cas de besoin.

La période de recueil initialement prévue était de trois mois. Compte-tenu du grand
nombre de réponses obtenues pendant le mois national de sensibilisation a
'endométriose se déroulant chaque année au mois de mars, la durée a été réduite a

deux mois et la possibilité de répondre a ce questionnaire a été cléturée le 2 mai 2022.

2.2.2.2. Recueil des données

Afin de pouvoir toucher les femmes atteintes d’endométriose, I'association EndoFrance
a été contactée pour diffuser le questionnaire sur les réseaux sociaux et a ses
adhérentes. Apres accord de la responsable scientifigue du bureau national, le

guestionnaire sous format Google Form leur a été transmis.

Cette version a été relayée :
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- Sur le réseau social Instagram aupres des patientes abonnées aux comptes
d’EndoFrance (@endofrance) par story (i.e. une photo éphémere disponible
seulement 24h défilant tout en haut de I'écran du réseau social) le 3 et le 20
mars 2022 au cours du mois de I'endométriose et mise en story a la une du 3
mars 2022 au 2 mai 2022.

- Par mail aupres des adhérentes d’EndoFrance le 3 puis le 21 mars 2022

Les réponses aux questionnaires ont été collectées régulierement au cours de la phase
de diffusion et compilées a 'aide du tableur Microsoft Excel®. La possibilité de répondre
au questionnaire a été cloéturée le 2 mai 2022.

2.2.2.3. Contenu du questionnaire

Le questionnaire comprend 23 questions réparties en 5 sections.

La premiére section inclut les questions générales sur les caractéristiques socio-

démographiques de la personne :

- Genre, Age, Ville de résidence

- Age d’apparition des premiers symptomes d’endométriose
- Nombre d’années avec une endométriose

- Nombre d’années depuis le diagnostic d’endométriose

- Nombre de grossesses vécues

La seconde section du questionnaire se focalise sur le ressenti physiqgue de la maladie
notamment sur les symptdmes ressentis au cours des régles et ceux causés par

'’endométriose.

La troisiéme section s’intéresse au parcours de la patiente avant d’obtenir son diagnostic

d’endométriose. Les questions portent sur les différents professionnels de santé qu’elle
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a dd rencontrer et les examens biologiques et d’'imagerie qu’elle a da réaliser pour obtenir

le diagnostic d’endométriose.

La quatrieme section s’intéresse au suivi des patientes post-diagnostic et les questionne
sur leur suivi médical, sur les méthodes médicamenteuses et chirurgicales du traitement

gu’elles ont recu pour pallier aux symptdomes de la maladie et sur I'évolution de la maladie.

Enfin, la cinquieme section s’intéresse a l'impact professionnel, psychologique et social

de 'endométriose sur la vie de la patiente.

2.2.2.4. Validation du questionnaire

Une relecture et validation du questionnaire ont été effectuées par le Dr Afchine Fazel,
gynécologue obstétricien de I'hépital Lariboisiere a Paris. Certaines questions ont été
reformulées, a la suite de ses commentaires, a des fins de clarté et de concision. Ce

questionnaire a ensuite été revalidé par EndoFrance.

2.2.3. Analyse des résultats

Les résultats des questionnaires ont été analysés de la maniere suivante.

Premiérement, les réponses collectées par le questionnaire Google Form ont été
exportées vers un fichier Excel®. Cest a cette étape que les questionnaires ne
correspondant pas aux critéres d’inclusion ont été exclus de I'enquéte. A la suite de cette
exclusion, des graphiques ont été développés pour refléter visuellement les statistiques

descriptives obtenues.
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2.2.4. Présentation des résultats

Les réponses au questionnaire ont été récoltées du 3 mars 2022 au 2 mai 2022. Sur les
265 réponses recgues, 237 questionnaires ont été retenus et 28 questionnaires ont été

exclus pour les raisons suivantes :

- 21 questionnaires ont été exclus puisque les personnes n’avaient pas été
officiellement diagnostiquées pour une endométriose

- 6 personnes étaient mineures (3 personnes de 16 ans et 3 personnes de 17
ans)

- 1 questionnaire a été exclu puisque la personne ne résidait pas en France,

mais en Belgique

2.2.4.1. Caractéristiqgues sociodémographiques de la population de I'étude

La population étudiée est de 237 femmes. L’age médian des patientes de I'étude est de
29 ans et cette étude inclut majoritairement des patientes agées de 18 a 30 ans (45,7%).
36,4% des patientes ont entre 30 et 40 ans, 15,3% entre 40 et 50 ans (Figure 7) et 2,6%
entre 50 et 60 ans. Le mode de diffusion de I'enquéte a travers les réseaux sociaux et
par courrier €lectronique a pu constituer un biais sur 'age médian des patientes atteintes
d’endométriose de I'étude, puisque réseaux sociaux et courrier €lectronique touchent une

population plus jeune.

15.300 200 = 18-30 ans
45.70% 30-40 ans
40-50 ans

36.40% 50-60

Figure 7. Répartition de I’age des patientes de I’'étude (n= 237)
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La population de cette enquéte vit majoritairement dans la région de I'lle-de-France
(32,5% ; n = 77), la région Provence-Alpes-Cote d’Azur (PACA) (13,1% ; n = 31) et la
Nouvelle-Aquitaine (12,2% ; n = 29). La répartition exacte des réponses en fonction du
lieu de résidence est présentée en Tableau 7. Ces résultats sont cohérents avec le fait
gue le questionnaire ait été diffusé sur 'ensemble du territoire national et la densité de
population des différentes régions francaises. En revanche, une seule réponse provient

des département Région d'outre-mer et collectivité d'outre-mer (DROM-COM).

Tableau 7. Répartition des réponses par lieux de résidence (n=237)

Auvergne-Rhone-Alpes 27 (11,4%)
Bretagne 15 (6,3%)
Bourgogne-Franche-Comté 4 (1,7%)
Centre-Val-de-Loire 7 (3,0%)
Corse 3 (1,3%)
DROM-COM 1 (0,4%)
Grand-Est 7 (3,0%)
Hauts-de-France 5 (2,1%)
lle-de-France 77 (32,5%)
Normandie 14 (5,9%)
Nouvelle-Aquitaine 29 (12,2%)
Pays-de-la-Loire 9 (3,8%)
Provence-Alpes-Cote-d’Azur 31 (13,1%)
Occitanie 8 (3,4%)

Nous avons souhaité au cours de cette étude mettre en perspective I'dge d’apparition
des premiers symptdmes de I'endométriose et le nhombre d’années nécessaires pour

obtenir le diagnostic de la maladie.

L’age moyen des premiers symptdmes de 'endométriose chez les patientes est de 14,7
ans. La majorité des patientes ont commenceé a avoir des symptomes tres t6t, au moment
de l'adolescence. En effet, 48,9% d’entre elles ont commencé a avoir des symptébmes

entre 10 et 15 ans (Figure 8).
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9.7% 4.6%
' m<10ans
10-15 ans
36.7% 48.9% 15-20 ans
20-25 ans

Figure 8. Répartition de I'dge d’apparition des premiers symptémes de
’endométriose (N=237)

Concernant le diagnostic, on constate que 49,0% des patientes ont été diagnostiquées
dans les 5 ans suivant les premiers symptémes de la maladie (Figure 9). Le délai moyen
de diagnostic est de 5,1 ans. Il semble cependant moins important chez les patientes
agées de 18 a 30 ans (4,2 ans en moyenne) que chez les 40 ans et plus (6,3 ans en
moyenne). Cela peut étre lié a une meilleure connaissance et sensibilisation des
professionnels de santé aux symptémes de 'endométriose ces dix derniéres années. Le
délai de diagnostic reste cependant en accord avec le temps moyen trouvé dans la

littérature.
3.0%
8.9%°-Y70  13.1% = Moins de 2 ans
" Entre 2 et 5 ans
Entre 5 et 10 ans

39.2% 35.9% Entre 15 et 20 ans
= Plus de 20 ans

Figure 9. Délai moyen du diagnostic d’endométriose par tranche d’age

Enfin, le nombre moyen de grossesse par femme était de 1,02. Cependant, plus de la

majorité des patientes de I'étude, soit 147 (62%), n’ont pas d’enfant. Parmi celles-ci, pres
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de 34% (n=97) des patientes ont eu une ou plusieurs grossesses n’ayant pas abouti.
Pour finir, 38% des patientes de I'étude, soit 90, ont un ou plusieurs enfants (Figure 10).

B Pas d'enfant 38%

= Aucune
34% grossesse
@ Ayant des
enfants = Grossesse(s)
66% n‘ayant pas
abouties

Figure 10. Proportion de femmes avec enfants et sans enfant (a gauche, n=237) et
parmi ces derniéeres, proportion de celles qui n’ont eu aucune grossesse ou une
ou plusieurs grossesses non abouties (a droite, n=147)

2.2.4.2. Parcours jusqu’au diagnostic de ’endométriose

Nous avons souhaité refléter le parcours a suivre pour une patiente atteinte
d’endométriose avant d’obtenir son diagnostic. En effet, que se passe-t-il au cours des 5
années de délai entre l'apparition des premiers symptomes de la maladie et le

diagnostic ?

2.2.4.2.1. Suivi médical

Nous avons demandé quels spécialistes ont été consultés avant d’obtenir le diagnostic,
dans quel ordre et quel professionnel de santé a finalement posé le diagnostic. Sur les
237 femmes qui ont répondu au questionnaire, 235 ont répondu aux questions sur le suivi

médical.

Les patientes ont mentionné leurs symptdomes dans un premier temps a :
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- Leur médecin généraliste pour 47,2% des cas
- Leur gynécologue dans 37,0% des cas

- Une sage-femme dans 9,8% des cas

- Un gastroentérologue dans 3,4% des cas

- Un pharmacien dans 2,6% des cas

En moyenne, avant d’obtenir le diagnostic, quatre spécialistes différents sont consultés,
avec dans 86% des cas un praticien consulté plusieurs fois dans le parcours de

diagnostic, en particulier le médecin généraliste.

Pour obtenir ce diagnostic, les patients ont consultés des médecins généralistes (80%),
des gynécologues (71%), des radiologues (48%), gastroentérologues (50%), des des
kinésithérapeutes (14%), des sages-femmes (17%) et des pharmaciens (10%) (Figure
11).
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Figure 11. Professionnels de santé consultés pour obtenir le diagnostic (n=235)

Dans ce parcours, le pharmacien est peu souvent considéré comme un acteur clé. En
effet, seulement 10% des patientes ont mentionné leurs symptdmes a un pharmacien. Il
est donc intéressant de redéfinir le rble précis du pharmacien au sein de ce parcours pour

réduire cette errance médicale.
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Nous avons également demandé si un ou plusieurs diagnostics mentionnés au cours de
ce parcours étaient erronés. Au total, sur les 235 personnes qui ont répondu a cette
section du questionnaire, 68 personnes soit 28,9% ont mentionné des erreurs de
diagnostic au cours de leur errance diagnostique. Ceci est un marqueur fort de la difficulté
a poser le diagnostic d’endométriose, compte-tenu des symptémes assez généralistes

de la maladie.

Enfin, le diagnostic final est dans la majorité des cas confirmé par un gynécologue
(77,9%), et par un radiologue (14,5%) (Figure 12).

Gynécologue NN /8%
Radiologue N 14%
Médecin généraliste 1l 6%
Gastroentérologue W 2%

Sage-femme 0%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figure 12. Répartition du professionnel de santé confirmant le diagnostic
d’endométriose aux patientes de I’étude (N=235)

2.2.4.2.2. Examens d’imagerie et biologiques

Nous avons également souhaité connaitre les examens d’'imagerie qui ont été réalisés
pour parvenir a poser le diagnostic d’'endométriose. Sur les 237 femmes qui ont répondu
au questionnaire, 235 patientes ont répondu aux questions sur les examens d’imagerie
et biologigques. Par conséquent les proportions présentées sont sur un total de 235

personnes.
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Nous avons demandé aux patientes si elles avaient eu des examens d’imagerie et, dans
une question séparée, d’en préciser le type. Une image d’illustration a été associée a
chaque type d’examen pour permettre aux patientes d’identifier plus facilement les
examens qu’elles ont passé. Au total, 95% des patientes ont eu un examen d’imagerie

pour obtenir leur diagnostic.

La majorité a eu recours a une échographie pelvienne (93%), une échographie
endovaginale (75%) et une IRM pelvienne (83%) (Figure 13). Les patientes ont
également dans de plus rares cas eu recours a une écho-endoscopie rectale (42%) et un
colo-scanner (23%).

100% 93% 0

70%
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50% 42%
3006 23%
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Figure 13. Répartition des examens d’imagerie réalisées pour obtenir le diagnostic
(n=235)

Ces proportions semblent alignées avec les recommandations de la HAS, privilégiant
I'échographie pelvienne en premiére intention. Il est cependant intéressant de constater
que I'ensemble des examens d’imagerie ne sont pas réalisés pour évaluer de degré
d’expansion de la maladie, puisqu'une minorité d’entre elles ont passé des examens
permettant de savoir s’il y avait des atteintes digestives et/ou urinaires (47% ont fait une

écho-endoscopie rectale ou un colo-scanner).
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Nous avons également demandé si les patientes avaient eu un bilan biologique en lien
avec les risques d’infertilité. Seulement 36% des patientes ont eu ce bilan. On constate
ainsi qu’une part non négligeable de patientes ne sont pas testées pour l'infertilité. Par
conséquent, ce risque peut étre non détecté chez une importante proportion des

patientes.

2.2.4.3. Fardeau pathologique de ’endométriose

Nous avons questionné les patientes de I'étude sur les symptémes de leur endométriose
en leur présentant la liste des symptdmes les plus communs de 'endométriose et en leur
donnant la possibilité d’ajouter des symptdémes supplémentaires si la liste n’était pas
exhaustive (voir Annexe). Au total, sur les 237 patientes ayant commencé a répondre au

guestionnaire, 235 d’entre elles ont répondu a cette section de I'étude.

L’endométriose des patientes de I'étude est représentative du tableau clinique générale

de la maladie (voir Figure 14). En effet :

- 84,7% des patientes souffrent de dysménorrhées ;

- 71,1% des patientes souffrent de dyspareunies ;

- 65,1% des patientes présentent des troubles digestifs ;
- 47,7% des patientes ont des troubles urinaires ;

- 43,0% des patientes présentent des troubles de la fertilité ;
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Dysmeénorrhées I 834.7%
Troubles digestifs NN 71.1%
Dyspareunies I 65.1%
Troubles urinaires INEEEEEEEEGEGEGGNGGGGNGNGGG—— 417.7%
Infertilite NG 43.0%
Autres I 14.9%

0.0% 20.0% 40.0% 60.0% 80.0% 100.0%

Figure 14. Proportions des symptomes de I’endométriose des patientes de I’étude
(n=235)

De plus, 35 patientes (soit 14,9%) ont déclaré un ou des symptomes additionnels non
listés initialement dans le questionnaire. En effet, plusieurs patientes ont déclaré une
fatigue intense (13 patientes), des migraines (11 patientes), des douleurs articulaires (5
patientes) et musculaires (4 patientes), mais aussi des symptémes psychologiques tels
gu’une déprime (8 patientes), une dépression (3 patientes) ou une baisse de la libido (7
patientes). La liste des symptomes additionnels de 'endométriose est présentée dans la

Figure 15.

Migraine ]
Infections — =e————
Fatigue Ntense I —— e | 3
Douleurs musculaires .- ———————— /|
Douleurs articulaires . — ———ss—— 5
Déprime m———
Dépression m———— 3
Baisse de libido s 7

0 2 4 6 8 10 12 14

® Nombre de fois ou ces symptébmes ont été mentionnés dans la case Autres

Figure 15. Liste des symptomes additionnels listés dans I’étude (n=35)
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Selon cette étude, 95,3% des patientes (soit 224) présentent plusieurs symptémes de
'endométriose. La majorité ont quatre symptémes associés et donc présente un profil
d’endométriose sévére. Le profil majoritaire des patientes de I'étude est donc des
patientes atteintes d’endométriose sévere, nécessitant une prise en charge globale de la
maladie afin de pouvoir contréler les symptomes avec les thérapeutiques
conventionnelles ou alternatives (Tableau 8).

Tableau 8. Nombre de symptébmes associées pour les patientes atteintes
d’endométriose de I'étude (n=235)

1 seul symptdome 11 4,7%

2 symptdémes associés 40 17,0%

3 symptbmes associés 65 27, 7%

4 symptdbmes associés 87 37,0%

5 symptémes associés 31 13,2%

Plus de cing sxmptomes 1 0.4%
associés

Pour évaluer I'intensité de la douleur, il a été soumis aux patientes un systeme de notation
de I'échelle de la douleur similaire au systéme EVA qui associe un chiffre a une citation,
avec « 1 = Je ne ressens aucune douleur » et « 5 = Douleur insupportable ». Cette

question permet d’évaluer l'intensité de la douleur liée aux symptéomes de la maladie.

Le score moyen des douleurs des patientes est de 3,6. Plus de 78% des réponses sont
au-dessus de 3, soit au-dessus de douleurs de moyenne intensité (Figure 16).

En effet :

- 12 personnes (5,1%) ne ressentent aucune douleur
- 39 personnes (16,6%) ressentent des douleurs de faible intensité
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- 43 personnes (18,3%) ressentent des douleurs de moyenne intensité
- 85 personnes (36,5%) ressentent des douleurs de forte intensité

- 56 personnes (23,8%) ressentent des douleurs insupportables

5.1%

= 1 = Aucune douleur
23.8%

16.6%
m 2 = Douleurs de faible
intensité

3 = Douleurs de moyenne
intensité

18.3% 4 = unleurs de forte
intensité

= 5 = Douleurs
36.2% insupportables

Figure 16. Description de I’intensité des douleurs liées a I’endométriose (n=235)

Il ressort également de cette évaluation que le niveau de douleur est plus important chez
les femmes n’ayant pas eu recours a une thérapeutique par rapport a celles ayant eu
recours a des thérapeutiques médicamenteuses, alternatives ou chirurgicales, comme le
montre le score moyen de 4,3 chez les patientes n’ayant pas eu recours a une
thérapeutique chirurgicale ou médicamenteuse contre 3,1 chez les patientes ayant eu

recours a une thérapeutique chirurgicale ou médicamenteuse.

2.2.4.4. Prise en charge de I’endométriose et suivi des patientes post-

diaghostic
22441. Prise en charge médicamenteuse de '’endométriose

2.2.4.4.1.1. Usage des traitements antalgiques
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Pour pallier aux différents symptomes douloureux, les traitements antalgiqgues sont
utilisés. Sur les 237 patientes qui ont répondu au questionnaire, 24 n’ont pas répondu a
la section liée aux antalgiques. Les résultats et les proportions seront calculés sur un total

213 personnes.

78% des patientes utilisent un traitement antalgique pour soulager la douleur liée a la
maladie. Utilisés dans 62% des cas, les AINS constituent le traitement antalgique le plus
fréquent, suivis du paracétamol dans 46% des cas, du tramadol dans 23% des cas, de la
morphine dans 13% des cas, de la codéine dans 9% des cas, des anti-dépresseurs dans

4% des cas et des anti-épileptiques dans 2% des cas (Figure 17).

70% 62%

[0)
00 46%
40%
30% 23% 22%
20% 13% 99
o il = 2 = |
0% i — -
S o o @ @ & % &
Ny S & S & ¥ 8
c‘)é}' ’b((\ o\Q C)O eo_,% Q\} .s\@
@ RS @ Q« N \Srb
Q’b . 6@ . ,'Q,Q 0(\
& & Y
¥ v s

Figure 17. Proportions représentant I'utilisation des traitements antalgiques dans
’endométriose (N=213)

Cette étude montre que les recommandations de 'OMS et de la HAS sont respectées
par les patientes ayant répondu au questionnaire, car la majorité des antalgiques utilisés
sont de palier |1, puis les antalgiques de palier Il. Dans des cas présentant des douleurs
neuropathiques, la HAS recommande d’utiliser les anti-dépresseurs et les anti-
epileptiques en dernier recours pour les cas les plus avancés. Cela expliquerait 'usage

de ce type de traitement par les patientes de I'étude.
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Nous avons enfin demandé a quel point ces traitements antalgiques soulageaient les
symptomes des patientes (Figure 18). Ainsi, 52,1% des patientes sont globalement
soulagées par l'action des traitement antalgiques, 31,9% ne sont que partiellement
satisfaites et 13,6% pas du tout satisfaites de ces traitements, ce qui démontre la

nécessité de I'élargissement du panel thérapeutique dans cette pathologie.

2.3%

13.6%

= Oui, globalement

= Qui, partiellement

52.1% Non, pas du tout

31.9% Pas de réponse

Figure 18. Evaluation de I'efficacité des traitements antalgiques sur la douleur liée
a I’endométriose (n=213)

2.2.4.4.1.2. Usage des traitements de fond hormonaux

Selon les recommandations de la HAS (section 2.9.1.1), les traitements hormonaux sont
recommandés en premiére intention dans le traitement de 'endométriose douloureuse.
Le questionnaire demandait aux patientes si elles prenaient un traitement hormonal et, le
cas échéant, d’ajouter le nom du traitement. Les traitements déclarés ont ensuite été

regroupés par classe thérapeutique.

Pour cette section, 213 personnes ont répondu. Parmi celles-ci, une moitié des patientes
(51%) ne prend pas de traitement hormonal. L’autre moitié est sous traitement hormonal
pour la prise en charge de leur maladie, avec en majorit¢é un traitement oral
oestroprogestatif (23%), les autres traitements étant des traitements oraux progestatifs
(18%), le stérilet hormonal (7%), et pour deux patientes seulement un analogue de la

GnRH (1%) (Figure 19).
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7% 1%

= Absence de traitement hormonal
= Traitement oestroprogestatif
51% Traitement progestatif

Stérilet hormonal

= Analogue de la GnRH

Figure 19. Répartition de la prise de traitements hormonaux (n=213)

On constate que la prescription des traitements hormonaux suit les recommandations de
la HAS qui prénent de prescrire en premier recours les traitements oestroprogestatifs et
en derniers recours les analogues de la GnRH en raison du risque de perte de densité

osseuse ou de sécheresse vaginale.

Nous avons essayé de comprendre pourquoi la moitié des patientes ne prenaient pas de
traitement hormonal pour la prise en charge de leur endométriose douloureuse. En
comparant ces données avec les réponses concernant l'intensité de la douleur et la prise
d’antalgiques, on constate qu’en moyenne 70% des patientes qui n’ont aucune douleur
ou qui ont un niveau de douleur faible a modéré recoivent des traitements antalgiques et
30% un traitement hormonal. On peut en déduire que la prise de traitements antalgiques

suffit & ce groupe de patientes pour soulager leurs douleurs (Figure 20).
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douleur de faible de moyenne de forte insupportables
intensité intensité intensité

m Prise de traitement antalgique  ® Prise de traitement hormonal

Figure 20. Pourcentage de la prise de traitements antalgiques et de traitements
selon l'intensité de la douleur des patientes (n=213)

Nous avons enfin demandé a quel point ces traitements hormonaux soulageaient les
symptomes liés a leur endométriose. Les réponses des patientes montrent que 35,2%
d’entre elles (soit 75 patientes) sont globalement satisfaites de I'action antalgique du
traitement, 47,4% (soit 101 patientes) sont partiellement satisfaites et 12,7% (soit 27
patientes) ne sont pas du tout satisfaites (Figure 21). Ainsi, plus de 60% des patientes
sont partiellement voire pas du tout satisfaites du traitement hormonal et se tourneront
potentiellement vers un traitement antalgique ou des alternatives thérapeutiques
complémentaires. Puisque les informations sur l'usage d’options thérapeutiques
alternatives n’ont pas été collectées dans cette enquéte, il n’est pas possible de savoir si
des méthodes alternatives de traitement sont utilisées seules, ou en association aux

stratégies thérapeutiques conventionnelles.
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4.7%

12.7%
35.2% = Oui, globalement
= Qui, partiellement
Non pas du tout
Pas de réponse

47.4%

Figure 21. Réponses des patientes de I'étude concernant [I'efficacité des
traitements hormonaux dans le soulagement des symptomes de ’endométriose
(n=203)

22442, Prise en charge chirurgicale de 'endométriose

Nous avons demandé aux patientes le nombre d’opérations chirurgicales qu’elles avaient
subies dans le cadre du traitement de leur endométriose. Au total, 212 patientes ont

répondu a cette section du questionnaire.

On constate que 136 patientes (64,2%) des patientes n’ont jamais eu recours a une
opération de chirurgie, 58 patientes (27,4%) a une seule opération et 18 patientes (8,5%)
a plus de deux opérations, ce qui reflete une ou plusieurs récidives de la maladie malgré

la chirurgie (Figure 22).
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8.5%

27.4% ‘

= Aucune intervention chirurgicale

= Une intervention chirurgicale

64.2% = Deux ou plus interventions
chirurgicales

hY

Figure 22. Répartition du recours a une chirurgie pour la prise en charge de
’lendométriose (N=212)

On peut se demander si ces opérations soulagent l'intensité de la douleur causée par
'endométriose. Pour ce faire, nous avons croisé l'intensité de douleur ressentie par les
patientes avec le fait qu’elles aient été opérées ou non. On constate que les patientes qui
ont été opérées ont un niveau de douleur inférieur a celles qui n’ont pas subi d’opération
(Figure 23). Les patientes qui ont été opérées ont une valeur moyenne EVA de 2,8, alors
que celles qui n’y ont pas eu recours présentent des symptémes plus douloureux avec

une valeur EVA moyenne de 3,7.

50.00%
40.00% 36.80%

30.00% 23.90% 24.00%
19.70 8.40%
20.00% 13.50% 14.30
10.00%  3.2009 l I I 40%
0.00% w— O

1 = Aucune 2 = Douleurs de 3 =Douleursde 4 =Douleursde 5 =Douleurs
douleur faible intensité moyenne forte intensité insupportables
intensité

38.80%

B Aucune intervention chirurgicale n=136 = Intervention chirurgicale n=58

Figure 23. Répartition de l'intensité de la douleur selon une prise en charge
chirurgicale ou non (n=194)
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De plus, celles qui ont eu recours a la chirurgie présentent également moins de
symptomes que celles qui n'y ont pas eu recours avec en moyenne 2,5 symptomes
associés en moyenne vs 4,3 symptdmes associés respectivement. Par conséquent, la

chirurgie confirme sa place primordiale dans la prise en charge de 'endométriose.

2.2.4.4.3. Suivi post-diagnostic

Nous avons également demandé aux patientes si elles avaient un suivi médical de leur
endométriose et a quelle fréquence. Au total, 209 patientes ont répondu a cette section

du questionnaire.

La maijorité continuent a consulter pour le suivi de leur endométriose. L’acteur principal
est le gynécologue (la moitié des patientes), puis le médecin généraliste (un quart des
patientes). Dans cette section, 14 patientes ont déclaré qu’elles consultaient des acteurs

alternatifs tels que les hypnotiseurs (9 patientes) ou les homéopathes (5 patientes).

Absence de suivi N 15
Homéopathe M 5
Hypnotiseur 1l 9
Sage-femme I 23
Gynécologue I 109
Médecin généraliste I /S
0 20 40 60 80 100 120

Nombre de patientes

Figure 24. Suivi médical post-diagnostic des patientes de I’étude (n=209)
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Par ailleurs, 15 patientes (7,2%) n’étaient pas du tout suivies pour leur endométriose.
Ces patientes étaient majoritairement agées de plus de 40 ans (86,7%) et étaient bien
soulagées par le traitement médical ou chirurgical (73,3%). Nous émettons I'’hypothése
que ces patientes font de 'automédication. L’'absence de symptédmes au long-terme pour
ces patientes pourraient donc expliquer cette absence de suivi. Elles sont cependant a

risque de récidive ou d’évolution de la maladie sans suivi.

Nous n’avons pas demandé au cours de notre enquéte si les patientes avaient recours a
des méthodes alternatives pour pallier aux douleurs engendrées par 'endométriose. |l
est donc intéressant de considérer que cela peut causer un biais dans I'étude car ces
patientes sont potentiellement étre soulagées par ces méthodes alternatives telles que
I'hypnose, la méditation, 'homéopathie ou le sport. |l serait intéressant d’interroger dans
une autre étude I'impact de ces méthodes alternatives sur le bien-étre des patientes

atteintes d’endométriose.

2.2.4.5. Impact sur la vie sociale et professionnelle

Nous avons évalué limpact de la maladie sur la vie des patientes atteintes

d’endométriose. Sur cette section, 208 personnes ont répondu au questionnaire.

Les patientes de I'étude témoignent de nombreux impacts de la maladie sur leur vie

guotidienne, notamment sur leur vie sociale, psychologique, professionnelle ou sexuelle.

En termes de vie sociale, les 208 personnes ayant répondu a cette section ont relaté les

impacts suivants :

- 160 patientes (76,9%) rapportent que la maladie a un impact psychologique ;

- 142 patientes (68,3%) rapportent un impact sur leurs loisirs ;
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- 135 patientes (64,9%) considérent que la maladie a un impact sur leur vie
sexuelle ;

- 133 patientes (63,9%) relatent un impact de la maladie sur leur vie amoureuse ;

- 112 patientes (53,8%) interrompent souvent leurs taches quotidiennes a cause
des douleurs liées a 'endométriose ;

- 97 patientes (46,6%) s’isolent de leur entourage ;

- 93 patientes (44,7%) sont contraintes de rester chez elle ;

- 89 patientes (42,8%) considérent que la maladie a un impact sur leurs relations

familiales et amicales.

Enfin, 145 patientes (69,7%) confirment que la maladie a un impact sur leur vie

professionnelle ou sur leur scolarité :

- 131 patientes (63,0%) considerent que la maladie a un impact sur le bien-étre au
travail ;

- 122 patientes (58,7%) relatent un impact sur leurs capacités physiques et
intellectuelles ;

- 90 patientes (43,3%) rapportent que I'endométriose augmente leur niveau de
stress ;

- 77 patientes (37,0%) ont déja posé un ou plusieurs jours de congés a cause des
symptdmes de la maladie ;

- 67 patientes (32,2%) rapportent que leur endométriose a un impact sur leur
carriere et sur leur opportunité d’évolution professionnelle ;

- 50 patientes (24,0%) exercent leur profession a temps partiel a cause des

symptémes de la maladie.

Par une analyse du type de lésions déclarées, on constate par ailleurs que I'impact sur
la vie quotidienne et notamment sur la vie professionnelle est plus importante chez les

patientes ayant des atteintes digestives, ou chez les patientes agées de moins de 30 ans.
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Ainsi, cette section de I'étude prouve que I'endométriose représente un réel frein a

I'épanouissement personnel et professionnel des patientes atteintes par cette maladie.

2.2.5. Conclusions principales et limites de I’enquéte

2.2.5.1. Conclusions principales

Les résultats de cette étude, conduite sur un panel de 237 patientes ayant un age médian
de 29 ans, nous ont permis de tirer les conclusions suivantes sur le parcours de soin des
patientes atteintes d’endométriose en France et I'impact de la maladie sur leur vie

guotidienne :

- Les premiers symptdomes de la maladie surviennent tét, avec une apparition des

symptdémes en moyenne a I'age de 14,7 ans.

- Le diagnostic d’endométriose est pose preés de 5 années aprés I'apparition des premiers
symptémes. Pour parvenir a ce diagnostic, les patientes consultent en moyenne quatre
spécialistes différents, avec dans la majorité des cas un médecin généraliste (80%) et un

gynécologue (71%).

- Le pharmacien constitue selon les résultats de I'étude un acteur anecdotique dans
I'orientation ou le suivi de leur endométriose. En effet, les symptémes de la maladie ne

sont que rarement évoqués au pharmacien d’officine (10% des cas).

- Comme préconisé par les recommandations de la HAS de 2017, les patientes ont
majoritairement recours a un ou plusieurs examens d’imagerie pour obtenir ce diagnostic,
notamment I'échographie pelvienne (93%), I'échographie endovaginale (75%) et I'IRM
pelvienne (83%). En revanche, 'endoscopie rectale et le colo-scanner qui permettent de
savoir s’il y a une atteinte digestive ou urinaire semblent ne pas étre systématiguement
réalisés chez les patientes, tout comme le bilan d’infertilité, qui est une des complications
majeures de I'endométriose.
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- Les symptomes liés a I'endométriose cités par les patientes de I'étude sont
représentatifs du tableau clinique de la maladie, avec en moyenne 4 symptdmes
associés parmi de fortes dysménorrhées (85%), une dyspareunie (71%), des troubles
digestifs (65%) et urinaires (48%) et des troubles de la fertilité (43%). D’autres
symptdmes ont également été mentionnés par les patientes tels que la fatigue intense,
des migraines, une déprime et une baisse de la libido.

- L’intensité des douleurs liées a 'endométriose est dans la plupart des cas élevée
puisque plus de 78% des patientes ressentent des douleurs de moyenne, forte ou
insupportable intensité.

- Pour soulager les douleurs liées a la maladie, la majorité des patientes ont recours a un
traitement antalgique (78%) et utilisent le plus souvent des antalgiques de palier | : les
IANS et le paracétamol. Pour la majorité des patientes (84%), la prise de ce type de
traitement aide a soulager globalement ou partiellement la douleur liée a leur
endométriose. La moitié des patientes n’utilise pas de traitement hormonal. Un tiers

d’entre elles ont recours a une opération chirurgicale pour soulager leur douleur.

- Le gynécologue et le médecin généraliste sont les deux principaux professionnels de
santé assurant le suivi des patientes aprés leur diagnostic. Cependant, plusieurs
patientes ont recours a des hypnotiseurs ou des homéopathes, acteurs alternatifs pour
soulager les symptdmes de la maladie. Une part cependant non négligeable des

patientes (7%) ne sont suivies pour leur endométriose.

- Enfin, la vie quotidienne des patientes de I'étude est impactée autant au niveau social
gue professionnelle. Les patientes sentent que la maladie les isole de leur entourage et
réduit leur potentiel au travail ou au cours de leur scolarité. Pour les patientes actives
professionnellement, 37% ont déja d( poser un ou plusieurs jours de congé par rapport
aux symptébmes de I'endométriose et 24% des patientes travaillent a temps partiel a

cause de leur maladie.
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2.2.5.2. Limites de I'’enquéte

L’objectif de ce travail est de comprendre le délai de diagnostic, le parcours de soins et
'impact de 'endométriose sur la vie quotidienne des patientes atteintes par cette maladie
en France. Cependant, les conclusions présentées dans la section précédente sont a

nuancer puisque différents biais impactant 'interprétation des résultats ont été constatés.

Tout d’abord, Les réponses ont été obtenues sur la base du volontariat, et non sur un
échantillon contraint, ce qui peut apporter un biais et questionner la représentativité des
réponses collectées. Nous pouvons donc émettre I'hypothése que ce travail reflete plutdt
le profil des patientes qui se sentent le plus concernées par le parcours de soin de

'’endométriose.

De plus, 'enquéte a été diffusée uniquement par courrier électronique ou par les réseaux
sociaux, moyens de diffusion qui s’adressent plutdét a une population jeune. Afin d’avoir
une meilleure représentativité, une diffusion sous format papier dans les divers centres
hospitaliers et les pharmacies aurait été pertinent pour une meilleure représentativité des
patientes, en atteignant des personnes plus agées. En incluant des personnes plus

ageées, le délai de diagnostic aurait par exemple probablement été allongé.

Une des limites de l'étude est également qu’aucune donnée sur le statut
socioéconomique des patientes n’a été collectée. Or, cet élément impacte I'accés aux

soins et I'errance thérapeutique.

En plus, I'évaluation des patientes sur I'action antalgique des différentes stratégies
thérapeutiques repose sur une auto-évaluation rétrospective. Ainsi, par oubli de l'intensité
de la douleur par les patientes, il existe un risque de surestimation ou de sous-estimation

de l'efficacité des traitements utilisés.

Enfin, l'utilisation des méthodes ou traitements alternatifs pour le traitement de
'endométriose n'a pas été investiguée dans cette étude. Compte-tenu du fait que

certaines patientes ont mentionné des visites auprés d’hypnotiseurs ou d’homéopathes
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par exemple, il serait intéressant d’évaluer le recours a ces méthodes dans le traitement
de 'endométriose. Dans cette étude, il n’est pas possible de savoir si ces alternatives ont

éte utilisées seules, ou en association aux stratégies thérapeutiques conventionnelles.

Pour compléter les résultats obtenus dans I'étude ci-dessus, une étude sur le parcours
de soins des patientes atteintes d’endométriose en fonction de leur statut socio-
économique pourrait étre réalisée. Une enquéte sur l'utilisation des méthodes
alternatives pour la prise en charge lI'endométriose pourrait étre menée, afin de
déterminer I'ampleur du recours a ces méthodes. Aussi, afin de comprendre a quoi est
lié ce long délai de diagnostic, une enquéte aupres des professionnels de santé pourrait
également étre conduite, pour comprendre le degré de connaissance de ces derniers sur

'endométriose et sur le processus de prise en charge a suivre.

2.2.6. Quelle place pour le pharmacien dans le parcours de soin de la patiente

atteinte d’endométriose ?

Selon les résultats de I'étude, le pharmacien joue un réle minime dans l'orientation ou le
suivi de 'endométriose aux yeux des patientes. En effet, les symptdmes de la maladie

ne sont évoqués que par 10% des patientes au pharmacien d’officine.

Pourtant, il est un acteur de santé de proximité, qui est a méme de conseiller les femmes
en cas de douleurs, de les orienter, en fonction des symptédmes évoqués vers d’autres
professionnels de santé et d’expliquer les prescriptions dans le but de renforcer

I'observance.

Le pharmacien, grace au fort maillage territorial des pharmacies en France (prés de 22
000 officines sur I'ensemble du territoire), peut constituer un acteur clé dans 'amélioration

du parcours de soin des patientes atteintes d’endométriose :

- Premierement, le pharmacien peut interroger les patientes demandant spontanément

des antalgiques pour des dysmeénorrhées, sur les symptémes qu’elles ont a chaque cycle
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menstruel. Il peut alors identifier de maniére précoce les patientes potentiellement « a
risque » d’endométriose et est en mesure de les orienter vers un médecin spécialisé,
capable de poser un premier diagnostic. Cela permet de réduire considérablement le

délai de diagnostic et d’assurer une prise en charge plus précoce de la maladie.

- Deuxiemement, lorsque le diagnostic est posé, le pharmacien peut exercer son role
conseil en rappelant I'importance de I'observance des traitements prescrits, en
guestionnant la patiente sur des effets indésirables potentiels et en répondant a ses
guestions. Il peut aussi l'orienter vers des associations de lutte contre 'endométriose

telles qu’Endofrance.

- Troisiemement, puisque I'endométriose est une maladie encore peu connue du grand
public, le pharmacien d’officine peut sensibiliser sa patientéle sur cette pathologie grace
a des outils de communication, aussi bien par affichage papier ou digital en vitrine pour

capter I'attention de la patientéle que par des brochures placées sur le comptoir.
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Conclusion

L’endométriose est une maladie présentant un tableau clinique complexe, qui peut étre
asymptomatique ou causer des douleurs caractéristiques. Elle est encore méconnue du
corps médical et du grand public et impacte significativement la vie des femmes atteintes
par cette pathologie. Elle suscite de plus en plus d’'intérét de la part des médias, des
professions médicales mais aussi du gouvernement, qui a recemment lance la stratégie

nationale de lutte contre 'endométriose.

L’étude réalisée démontre que 'endométriose impacte la femme dans sa globalité. De la
recherche du diagnostic a la prise en charge complexe de la maladie, les patientes sont
confrontées a une multitude d’examens et de professionnels de santé. Compte-tenu de
cela, une bonne collaboration entre les différents professionnels de santé et une
approche pluridisciplinaire sont essentielles pour permettre une prise en charge optimale
de la pathologie. De plus, le délai de diagnostic, bien qu’en diminution reste long (environ
5 ans pour notre panel), engendrant une prise en charge tardive avec un risque

d’évolution de la maladie.

Cette étude démontre également que les symptdmes de la maladie sont douloureux et
invalidants, engendrant un handicap physique mais aussi social et professionnel.
Plusieurs options thérapeutiques sont disponibles palier aux douleurs liées a la maladie,

en revanche aucun traitement curatif n’est pour le moment disponible sur le marché.

Le réle du pharmacien dans le parcours de diagnostic et de soin est a ce jour percu
comme anecdotique par les patientes atteintes d’endométriose, alors que les officines
sont le lieu d’approvisionnement majoritaire des traitements conventionnels utilisés dans
la maladie. De plus, selon les résultats de I'étude, 7% des patientes ne sont pas du tout
suivies par un professionnel de santé pour leur maladie. Compte-tenu du fort maillage
territorial des pharmacies, avec pres de 22 000 officines en France, le pharmacien
pourrait constituer un soutien de proximité indispensable, permettant d’orienter les
patientes potentiellement touchées par 'endométriose vers les médecins spécialistes
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formés sur cette maladie. Le pharmacien pourrait également informer et sensibiliser
davantage sa patientele a 'endométriose. Cela permettrait de réduire le délai d’errance

diagnostique de cette maladie encore méconnue du grand public.
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Annexe : Questionnaire de I’étude
Enquéte sur le parcours de soin des patientes atteintes d’endométriose en France
Bonjour,

Dans le cadre d’'une thése pour la finalisation de mes études en pharmacie, je réalise
une enquéte sur le parcours de soin des patientes atteintes d’endométriose ainsi que
'impact de cette maladie sur la vie professionnelle, sociale et sur votre qualité de vie.
Pour ce faire, je collecte des informations sur les femmes atteintes par cette pathologie,
majeures, et résidant en France. Cette enquéte anonyme contient au maximum 23
guestions. Elle ne prendra pas plus de 15 minutes.

Pour toute question relative a ce questionnaire, veuillez contacter I'adresse suivante :
maelys.fiawoo@outlook.fr

Merci beaucoup pour votre participation !

Maélys Fiawoo

Caractéristigues socio-démographigues

1. Quel est votre genre ?
LJ Homme

O Femme

2. Quel age avez-vous ?

3. Quelle est votre région de résidence ?

Diagnostics de I'endométriose

4. A quel age sont apparus les premiers symptémes de votre maladie (en
années) ?
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5. Depuis combien de temps, le diagnostic d’endométriose a-t-il été posé (en
années) ?

6. Avez-vous des enfants ?

O Oui

[ Non

7a. Si oui, combien d’enfants avez-vous ?

7b. Si non, combien de grossesses non viables avez-vous eu ?

Parcours jusqu’au diagnostic d’endométriose

8. A quel professionnel de santé avez-vous premierement mentionné vos symptémes
liés a votre endométriose (choix unique) ?

0 Médecin généraliste

O Gynécologue

[0 Sage-femme

0 Gastroentérologue

O Pharmacien

9. Quel(s) professionnel(s) de santé avez-vous consulté par la suite pour obtenir votre
diagnostic. Vous pouvez sélectionner plusieurs fois (en cochant) le méme

professionnel de santé si celui-ci a été consulté plusieurs fois. Le dernier

professionnel de santé coché étant celui donnant le diagnostic final.

2éme 3éme 4éme 5éme 6éme 7éme
profession | profession | profession | profession | profession | profession
nel de nel de nel de nel de nel de nel de
santé santé santé santé santé santé
consulté consulté consulté consulté consulté consulté

Médecin

généralist | O O O O O O

e
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Gynécolo
gue

Sage-
femme

Gastro-
entérolog | O O
ue

Pharmaci
en O O

10.Pendant votre parcours pour obtenir le diagnostic d’endométriose, avez-vous eu un

ou plusieurs diagnostic(s) erroné(s) ?

O Qui 0 Non

11. Avez-vous eu recours a des examens d’imagerie ?
O Oui 1 Non

11a. Si oui, quel(s) examen(s) d'imagerie avez-vous passé ?

Type d’examen

Echographie pelvienne

P s

Echographie endovaginale

Utérus

Colo-scanner
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?

' k
o

K

IRM pelvienne

12.Avez-vous passé un bilan biologique en lien avec les risques d’infertilité liés a
'endométriose ?

O Qui 0 Non

13.Par quels symptémes se manifeste votre endométriose ? Vous pouvez sélectionner
plusieurs symptémes présentés ci-dessous et compléter la case « Autres » pour
ajouter des symptdmes supplémentaires.

O Douleurs fortes au moment des regles
[0 Douleurs ressenties pendant et aprés les rapports sexuels
0 Troubles digestifs (nausée, vomissement, diarrhée)

O Troubles urinaires (douleur a la miction, brdlures urinaires, cystites a répétition)
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O Troubles de la fertilité (infertilité)

O Autres, spécifier :

14.Quel est actuellement l'intensité des pics douloureux liés aux symptémes de la
maladie ?

0 1 = Je ne ressens aucune douleur

O 2 = Je ressens des douleurs de faible intensité

0 3 = Je ressens des douleurs de moyenne intensité
O 4 = Je ressens des douleurs de forte intensité

[0 5 = Je ressens des douleurs insupportables

15.Quel type de traitements antalgiques utilisez-vous pour soulager les douleurs liées a

votre endométriose ? Si vous ne connaissez pas le type de traitement, spécifiez le
nom de la spécialité dans la case prévue a cet effet. Vous pouvez sélectionner
plusieurs traitements.

0 Pas de traitement antalgique
O Paracétamol : DOLIPRANE®, EFFERALGAN®, DAFALGAN®

0 Des anti-inflammatoires : Ibuproféne (NEUROFEN®, ADVIL®), Flurbiprofene
(ANTADYS®)

O Tramadol : TOPALGIC®, IXPRIM®, OROZAMUDOL®
0 Codéine : CO-DOLIPRANE®, DAFALGAN CODEINE®
O Morphine : SKENAN®, OXYNORM®

O Antidépresseurs : LAROXYL® (Amitriptyline)

O Antiépileptiques : LAMICTAL® (Lamotrigine), NEURONTIN® (gabapentine)
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[0 Je ne connais pas la catégorie du/des médicaments que je prends mais je connais
son nom :

16. Est-ce que vos douleurs sont soulagées par l'utilisation de votre traitement
antalgique ?

0 Oui, globalement O Oui, partiellement 0 Non, pas du tout

17.Quel type de traitements hormonal utilisez-vous pour soulager les douleurs liées a
votre endométriose ? Si vous ne connaissez pas le type de traitement, spécifiez le
nom de la spécialité dans la case prévue a cet effet.

[0 Absence de traitement hormonal

[0 Traitement oestroprogestatif

[0 Traitement progestatif

0 Analogue de la GnRH

O Stérilet hormonal/dispositif intra-utérin

[0 Je ne connais pas la catégorie du médicament mais je connais son nom :

18. Si vous utilisez un traitement hormonal, est-ce que vos douleurs et symptémes sont
soulagées par la prise de traitement hormonal ?

[J Oui, globalement [0 Oui, partiellement 0 Non, pas du tout

19. Avez-vous eu recours a une opération chirurgicale dans le cadre du traitement de
votre endométriose ?

O Non, je ne me suis jamais faite opérer pour mon endomeétriose

[ Oui, je me suis faite opérer une fois pour mon endometriose
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[0 Oui, je me suis faite opérer deux fois ou plus pour mon endométriose

20. Etes-vous activement suivi par un professionnel pour votre endométriose a la suite
de votre diagnostic ?

0 Médecin généraliste

O Gynécologue

[0 Sage-femme

O Je ne suis pas suivie par un professionnel pour mon endomeétriose

[0 Autres :

21. Quel est 'impact négatif de 'endométriose sur votre vie quotidienne ? Vous pouvez
sélectionner plusieurs réponses

O L’endométriose a un impact négatif sur mon état psychologique
O L'endométriose a un impact négatif sur mes loisirs

O L’endométriose a un impact négatif sur ma vie sexuelle

O L’endométriose a un impact négatif sur ma vie amoureuse

0 L’endométriose m’interrompt dans mes taches quotidiennes

0 L’endométriose m’isole de mon entourage

O L’endométriose me force parfois a rester a domicile

OL’endométriose a un impact négatif sur mes relations familiales et amicales

22.Quel est 'impact négatif de 'endométriose sur votre vie professionnelle et/ou sur
votre scolarité ?

O L’endométriose a un impact négatif sur mon bien-étre au travail
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O L'endométriose a un impact négatif sur mes capacités physiques et intellectuelles
O L’endométriose augmente mon niveau de stress

O L'endométriose m’a déja fait poser un ou plusieurs jours de congés a cause des
symptdmes de la maladie

O L’endométriose a un impact négatif sur ma carriere et mes opportunités d’évolution
professionnels

[0 A cause des symptdomes de mon endométriose, je ne peux exercer ma profession
gu’a temps partiel
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Annexe : Résumé

L’endométriose est une maladie présentant un tableau clinique complexe. Elle peut étre
totalement asymptomatique ou causer des douleurs caractéristiques. Cette pathologie
est encore méconnue du corps meédical et du grand public et suscite de de plus en plus
d’intérét de la part des médias, des professions médicales mais aussi du gouvernement,

qui a recemment lancé la stratégie nationale de lutte contre 'endométriose.

Pour comprendre la mise en place de cette stratégie nationale, cette these étudie le
parcours de soin et 'impact concret de la maladie sur la vie quotidienne des patientes,
au moyen d'une enquéte quantitative auprés des patientes majeures atteintes
d’endométriose en France. L’objectif de cette thése est également de réaliser une
synthese pratique de la physiopathologie de la maladie ainsi que d’informer le

pharmacien sur sa prise en charge thérapeutique.

Ce travail démontre que I'endométriose porte atteinte a la vie de la patiente dans sa
globalité, aussi bien au niveau social, professionnel, qu’économique, de la recherche du

diagnostic a la prise en charge de la maladie.

Le réle du pharmacien dans le parcours de diagnostic et de soin, actuellement percu
comme anecdotique par les patientes atteintes d’endométriose, peut jouer un réle crucial
dans la réduction du délai de diagnostic en informant et en sensibilisant la patientéle de

I'officine sur cette maladie encore méconnue du grand public.

Mots-clés : endométriose, Endométriose--enquéte, parcours de soin, endométriose —

diagnostic
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