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L’enquête

Afin de mieux comprendre et faire connaître le vécu des femmes atteintes d’endométriose, Gedeon Richter, en partenariat avec les associations EndoFrance et ENDOmind,  
a lancé une grande enquête.  
L’objectif est de donner la parole à toutes les femmes concernées afin de recueillir leurs témoignages sur le parcours de soins, les obstacles rencontrés et l’impact de la 
maladie sur la vie quotidienne.

Note de lecture sur la pondération effectuée
En 2020 lors de la mise en place de la première enquête endoVie, la 
répartition entre les patientes issues de la collecte sur Access Panel 
et celles issues de la consultation par les réseaux associatifs était de 
52 %/48 %. 
Cette année, la consultation par les réseaux associatif a atteint un 
nombre significatif de participantes (1 635 participantes), faisant 
donc évoluer la répartition entre la collecte sur Access Panel et celle 
de la consultation à 33 %/67 %. 
Compte tenu du profil des patientes issues de la consultation, et 
pour éviter les biais dans l’analyse des évolutions, les données ont 
été pondérées pour maintenir la même répartition qu’en 2020. 
Le choix a donc été fait d’affecter à l’échantillon collecté par les 
associations le même poids que lors de la première mesure.

2 463 femmes 

atteintes d’endométriose 
âgées de 18 ans et plus 
interrogées en ligne par 
plusieurs sources de 

collecte.É
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Échantillon interrogé 

en ligne via :

• L’Access Panel Ipsos
• Le réseau d’EndoFrance
• Le réseau d’ENDOmind
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Une errance diagnostique toujours d’actualité* 

Moyenne
6,6 ANS

(n = 2 463)

En moyenne : 
4,1 

professionnels de santé sont 
consultés avant le diagnostic

(n = 2 463)

Nombre de professionnels de santé consultés

4,4 3,3

10 ans

3,9

6 à 10 ans
5 ans ou plus 
récemment

*comparativement à l’étude endovie 2020

ZOOM

Délai entre la première consultation et le diagnostic

6,9 
ANS

5,5 
ANS

10 ans

6,7 
ANS

6 à 10 ans
5 ans ou plus 
récemmentSelon 

l’antériorité 
du diagnostic

Selon 
l’antériorité 
du diagnostic

ZOOM
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Un impact fort de l’endométriose dans l’ensemble des domaines liés à  
la qualité de vie des femmes, en particulier chez les moins de 30 ans

Impact sur votre scolarité*

(Actuellement en études ou élèves, n = 229)

Impact sur votre état physique

Impact psychologique

Impact sur votre vie sexuelle

Impact sur vos activités sportives

Impact professionnel

(Actuellement en emploi, n = 1 832)

Impact sur vos loisirs

Impact financier

Impact sur votre couple  

ou vos relations amoureuses

Impact sur vos relations avec  

votre entourage amical et familial

Ensemble des patientes

≤ 30 ans (n = 1 065)

0 signifie que l’endométriose a un impact 
nul et 10 qu’elle a l’impact le plus important 
qui puisse être. Les notes intermédiaires 

servent à nuancer le jugement

7,0

7,1

6,9

6,8

6,5

6,2

6,0

6,0

5,9

5,0

5,0

7,6

7,4

6,9

6,9

6,6

6,6

6,1

5,4

5,4

MOYENNE

* L’impact sur la scolarité est présenté 
uniquement sur les 18-24 ans, les bases étant 
trop faibles sur les autres tranches d’âge.

Question posée : quelle note entre 0 et 10 

donneriez-vous aujourd’hui pour évaluer 
l’impact de votre endométriose sur votre 
vie dans chacun des domaines suivants ? 

Base : à toutes
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Les traitements hormonaux sont utilisés par 63 % des femmes de 18 à 50 ans

Le pourcentage de patientes prenant un traitement hormonal 
est plus important chez les femmes plus jeunes

18 à 24 ans

76 %

25 à 30 ans

68 %

31 à 40 ans

59 %

41 à 50 ans

52 %

Question posée : quel traitement hormonal prenez-vous pour votre endométriose ? 
Base : à toutes 

37 %

Aucun

Contraception hormonale 
combinée (CHC) 

30 %

17 %

Progestatif

Dispositif intra-utérin au 
lévonorgestrel (DIU-LNG)

8 %
Agoniste de la GnRH (voie 

injectable) ou Antagoniste de 
la GnRH (voie orale) 

8 %

Âgées de 18 à 50 ans (n = 2 300)
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Pourquoi certaines femmes renoncent-elles encore au traitement hormonal ?

Vous craignez les effets secondaires que pourraient avoir un traitement hormonal

Vous ne souhaitez pas avoir recours aux traitements hormonaux pour des raisons personnelles

Vous utilisez des méthodes alternatives dites « douces »

Les traitements hormonaux que vous avez testés n’ont pas été efficaces sur vous

Vous essayez de concevoir un enfant

Vos symptômes sont suffisamment gérables sans avoir recours à un traitement hormonal

Vous avez des contre-indications médicales aux traitements hormonaux

Vous n’avez pas de prescription médicale

Vous craignez le coût du traitement

Pour une autre raison

Question posée : pour quelle(s) raison(s) ne prenez-vous actuellement pas de traitement hormonal pour gérer les symptômes liés à votre endométriose ? 

Proportion des patientes qui ne prennent pas actuellement 
ou n’ont jamais pris de traitement hormonal (n = 954) Ensemble des femmes interrogées 18 à 24 ans

(n = 105)
25 à 30 ans

(n = 195)

Total supérieur à 100, plusieurs réponses possibles, Résultats en %

36 %

25 %

22 %

18 %

15 % 12 %

13 %

9 %

10 %

15 %

14 %

11 %

9 %

9 %

7 %

10 %

12 %

12 %

8 %

5 %

54 %

42 %

27 %

35 %

22 %

54 %

35 %

26 %

23 %

27 %

ZOOM
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Prise en charge de l’endométriose : des traitements qui atténuent la douleur, 
sans l’éliminer.

Questions posées : 

Sur une échelle de 0 à 10, quelle note donneriez-vous pour évaluer l’intensité des douleurs que vous viviez à cause de votre endométriose avant le diagnostic ? 
Sur une échelle de 0 à 10, quelle note donneriez-vous pour évaluer l’intensité des douleurs liées à votre endométriose aujourd’hui ? 
(0 correspond à aucune douleur et 10 la pire douleur imaginable )

Intensité des douleurs évaluée avant et après le diagnostic

De 0 à 2

De 3 à 4

De 5 à 6

7

8

9

10

AVANT LE DIAGNOSTIC, l’intensité des  
douleurs évaluée à...

L’intensité des douleurs évaluée
ACTUELLEMENT...

54 %86 %

0 % 0 %

14

9

23

17

19

11

715

21

31

19

11

2

1Note moyenne : 7,9 Note moyenne : 6,1

n = 2 447

Résultats en %
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Un faible recours à la chirurgie chez les patientes nouvellement diagnostiquées

Résultats en %

63 %23 %

Il y a plus 
de 10 ans

18 à 24 ans 25 à 30 ans 31 à 40 ans 41 à 50 ans Plus de 50 ans

44 %

Il y a  
6 à 10 ans

Il y a 5 ans ou 
plus récemment

Question posée : au cours de votre vie, avez-vous déjà dû subir une intervention chirurgicale pour votre endométriose ? 

Base : à toutes

Aucune opération

65 %

1 opération

24 %

Entre 2 et 3 
opérations

4 opérations 
ou plus

9 %

2 %

Proportion de femmes ayant eu une intervention chirurgicale Au moins une opération : 35 %

Selon l’antériorité du diagnostic :

Détail par tranches d’âge
60

57

36

20
16

ZOOM

ZOOM
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Des approches non médicamenteuses qui peuvent être complémentaires 
aux autres traitements pour soulager les douleurs

Tecarthérapie, réflexologue, 
compléments alimentaires, CBD…

Patchs chauffants, bouillote (n = 1 275) 73

Autres méthodes (n = 184) 76

Ostéopathie (n = 1 003) 65

Activité physique adaptée, avec un coach (n = 190) 67

Kinésithérapie (n = 758) 63

Electrostimulation anti-douleur (TENS) (n = 720) 62

Nutrition, diététicien (n = 619) 62

Cures thermales (n = 79) 62

Psychologue (n = 608) 51

Méditation, relaxation, sophrologie (n = 587) 52

Activité physique adaptée, sans coach (n = 527) 56

Yoga (n = 480) 61

Homéopathie (n = 399) 61

Acupuncture (n = 399) 47

Aromathérapie (n = 176) 48

Sexologue (n = 128) 45

Naturopathie (n = 327) 53

Magnétisme / guérisseur (n = 282) 42

Hypnose (n = 209) 46

Question posée : d’après votre expérience, dans quelle mesure ces méthodes ont-elles été efficaces pour améliorer votre qualité 
de vie en lien avec votre endométriose ? Bases différentes pour chaque item

Efficacité évaluée par les patientes interrogées utilisant ces méthodes 

% EFFICACE

Résultats en %
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Des antalgiques utilisés fréquemment, pendant et en dehors des règles

Question posée : généralement, à quelle fréquence prenez-vous des antidouleurs, anti-inflammatoires, antispasmodiques  
(antalgiques, opiacés, anti-inflammatoires non-stéroïdiens (AINS)…) ? Base : à toutes

Proportion des patientes utilisant des antalgiques

PENDANT vos règles
EN DEHORS de vos règles  

et en lien avec votre endométriose

Oui, au moins  
plusieurs jours : 

79 %

Oui, au moins une 
fois par semaine : 

48 %

Pendant toute la 
durée de vos règles

Tous les jours  
ou presque

Plusieurs jours 
par semaine

Une fois  
par semaine

Plus 
ponctuellement

Moins souvent

Une fois par mois

Une fois toutes 
les 2 semaines

Seulement 
quelques jours 
pendant les règles

Jamais

Jamais

47 %

10 %

24 %

14 %

12 %

16 %

9 %

12 %

32 % 9 %

15 %

Patientes avec douleurs 
d’intensité élevée  (7-10) : 84 %

Patientes avec douleurs 
d’intensité élevée (7-10) : 58 %
Endométriose profonde : 56 %

Résultats en %
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Les différentes lignes de traitement disponibles permettent d’adapter  
la prise en charge

Question posée : combien de fois avez-vous changé de traitement hormonal (pilule, stérilet hormonal…)  
pour votre endométriose ? Base : à toutes

En moyenne, les patientes interrogées ont changé 4 fois de traitement hormonal

19 %

Entre 1 et 2 fois

21 %

19 %

19 %

Entre 3 et 4 fois

5 fois et plus

N’a jamais changé de 
traitement hormonal

N’a jamais pris 
de traitement 

hormonal * 

22 %

4,0 CHANGEMENTS DE TRAITEMENT HORMONAL EN MOYENNE

Au moins un changement : 
59 %

* Item ajouté cette année, les évolutions par rapport à la première vague sont à interpréter avec précaution.
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Que proposent les sociétés savantes françaises et européennes concernant 
le traitement hormonal de l’endométriose chez l’adulte (hors chirurgie) ?
Dans la prise en charge de l’endométriose, lors de la prescription d’un traitement hormonal, il est proposé d’informer les patientes et de discuter la balance bénéfice-risque du traitement 
incluant les bénéfices attendus et les effets secondaires (1,3).

a) Pas d’indication dans le traitement de l’endométriose. b) Tous les macroprogestatifs ne sont pas indiqués dans le traitement de l’endométriose. c) add-back thérapie : association d’un estrogène pour prévenir les effets indésirables hypo-estrogénique et d’un progestatif 
pour réduire les risques d’hyperplasie induits par les estrogènes chez les femmes non hystérectomisées
HAS/CNGOF 2017(1) : Grade A : Preuve scientifique établie - Grade B : Présomption scientifique - Grade C : Faible niveau de preuve - Accord d’experts : Absence d’études. 
ESHRE 2022 : (+++) : Preuve scientifique établie – (++) : Présomption scientifique – (+) : Faible niveau de preuve - Accord d’experts : Absence d’études.

CHC a

En raison du risque TEV, 
il est recommandé de 
suivre les règles de bonnes 
pratiques concernant 
l’usage des CHC (HAS 2013) 
(Grade B).

HAS/CNGOF 20171

(++)ESHRE 20222

Le risque de thrombose 
lié aux CHC contenant des 
estrogènes naturels est 
diminué comparé à ceux 
contenant de l’EE.

Consensus experts 
CNGOF/Convergence 
PP (2025)3

SIU-LNG a

(Grade B) 

(+++)

(Grade C)

(+++)

Implant 
progestatif a

Macro-progestatifs 
par voie orale b

(++)

Suivi IRM nécessaire 
avec certains 
progestatifs 
macrodosés 

(augmentation du 
risque de méningiome)

Agoniste de la GnRH

Deuxième intention en association 
avec une add-back thérapie (Grade 
C). En cas de prescription d’un 
agoniste de la GnRH (GnRHa) dans 
un contexte d’endométriose, il est 
recommandé prescrire une add-
back thérapie c (Grade B).

Recommandés (++) en 2ème ligne 

(GPP). Envisager de prescrire une 
add-back thérapie pour prévenir 
la perte osseuse et les symptômes 
hypoestrogéniques (+++)

Add-back thérapie c nécessaire

Antagoniste de 
la GnRH

A considérer (+++) en 
2ème ligne (GPP)

Micro-progestatifs a et 
progestatifs indiqués 
dans l’endométriose

(Grade C) 

(++)

Première ligne

Deuxième ligne

Absence de 
recommandation
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