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Endomeétriose

'endométriose est une maladie inflammatoire CELLULES

ENDOMETRIALES UTERUS
chronique, caractérisée par la présence de tissu
semblable a 'endometre a I'extérieur de la cavité
utérine

TROMPE
DE FALLOPE

1 femme sur 10 en age de procréer est touchée, soit
190 millions de femmes dans le monde dont 2
millions de femmes en France

CELLULES ONARE

ENDOMETRIALES

ENDOMETRE

MYOMETRE

COL DE L'UTERUS

Délai de diagnostic moyen allant de 0,3 a 10 ans
selon une revue systématique de la littérature
incluant 17 études publiées (De Corte et al., 2024)
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Epidémiologie descriptive : prévalence

1-2% 2-4%
Registres et bases Femmes subissant une
nationales ligature des trompes

s Probablement sous-estimée

5-21% 5-50%
Femmes hospitalisées Femmes souffrant
pour douleurs pelviennes d’infertilité

25-100% Probablement

Adolescentes ayant des — .
surestimee

douleurs pelviennes

Contents lists available at ScienceDirect

Best Practice & Research Clinical
Obstetrics and Gynaecology

11% envomeTriosis |

Fe m m eS d e I a E[SE\] R journal homepage: www.elsevier.com/locate/bpobgyn
population générale :;: :Igdneonsti‘i}c 0::1:31%21'-“5:2 OESILSD 3\’;3&3\’ population and Risk for and consequences of endometriosis:
s u b i S S a n t u n e I R IVI Germaine M. Buck Louis, Ph.D.,* Mary L. Hediger, Ph.D.,* C. Matthew Peterson, M.D.,® Mary Croughan, Ph.D.,** A crltlcal elj.ldemIOloglc R
I 0 Rajeshwari Sundaram, Ph.D.,* Joseph Stanford, M.D.,° Zhen Chen, Ph.D.," Victor Y. Fujimoto, M.D.,4 AL Shafrir ab.s l. L.V. Farland .C.> d. I. D.K. Shah (‘. H.R. Harris r,
pe VI e n n e Michael W. Varner, M.D.,® Ann Trumble, Ph.D.* and Linda C. Giudice, M.D., Ph.D.," on behalf of the ENDO Study M. Kvaskoff S h_ K. Zondervan " J' S.A. Missmer a,b,d k

Working Group
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Epidémiologie descriptive : prévalence

Contents lists available at ScienceDirect

Best Practice & Research Clinical
Obstetrics and Gynaecology

journal homepage: www.elsevier.com/locate/bpobgyn

Risk for and consequences of endometriosis:
A critical epidemiologic review

A.L. Shafrir "' LV. Farland “ %', D.K. Shah ¢, H.R. Harris ',
M. Kvaskoff # ", K. Zondervan "/, S.A. Missmer * " ¥
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77 2 133/100 000 97/100 000
Suéde (1990-2004) UK (1992-2001)

187/100 000 298/100 000
USA (1987-1999) USA (1989-1999)

Increasing incidence and spatial
hotspots of hospitalized

endometriosis in France from 2011

to 2017

Joélle Le Moal ©'#™, Sarah Goria'?, Julie Chesneau?, Arnaud Fauconnier?3, Marina Kvasko

Perrine De Crouy-Chanel’, Vanessa Kahn®, Emile Darai® & Michel Canis’

Contents lists available at ScienceDirect

Best Practice & Research Clinical
Obstetrics and Gynaecology

L[_SL\ [LR journal homepage: www.elsevier.com/locate/bpobgyn

Incidence of Laparoscopically Confirmed Endometriosis by Demographic,
Anthropometric, and Lifestyle Factors

Stacey A. Missmer'22, Susan E. Hankinson'2, Donna Splegeiman®4, Robert L. Barbieri,
Lynn M. Marshall®, and David J, Hunter'2#

Risk for and consequences of endometriosis:
A critical epidemiologic review

A.L. Shafrir ** "', LV. Farland ““', D.K. Shah ©, H.R. Harris ',
M. Kvaskoff ", K. Zondervan "/, S.A. Missmer * " -
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Facteurs de risque de I'endométriose

GEMETIC
SUSCEPTIBILITY

INITIATION AMD DE‘!’ELDF"MEHT>

Probable

Possible Risk

STRUGGLE FOR DIAGNOSIS

> COBXISTING CONDITIONS AND CUMULATIVE EFFECTS

Fetal
development
Iliirth Menopause
‘ Childhood Adolescence
LA
8 ) _ Short menstrual cycles
IE Sma%FF:rbI::t;:ﬁ:E:T e Early age at menarche Increased menstrual flow
- Maill B I g Low body-mass index Low body-mass index
2 iillerian anomalies Nulliparity
Low waist-to-hip ratio
" - Mo or short-duration lactation
2 Diethylstilbestrol Sun sensitivity Dysplastic nevi or moles
i Consumption of red meat and trans fats

Endocrine-disrupting chemicals

Zondervan et al., NEJM 2020
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Stage Il (mild)
* 6-15 points
* Superficial lesions

* Some deep lesions
(>5mm infiltration below

Stage | (minimal)

¢ 1-5 points

* Superficial lesions

* Commonly on the
pelvic walls or
pouch of Douglas

Macro-phénotypes de I'endométriose

 Endométriose superficielle ou péritonéale (SPE) -

 Endométriose profonde (DE)

* Endométriose ovarienne ou endométriome
(OMA) Si‘i";ﬁi‘:;

4 stades (AFSr)

Stage IV (severe)

* >40 points

* Severe adhesions with
bowel and/or bladder
involvement

Stade I: endométriose minime
Stade IlI: endométriose légere
Stade lll: endométriose modérée
Stade IV: endométriose sévere

= | Zondervan, 2018
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( Therapies )

Endometriosis
a neuroinflammatory disorder S =

: : characterised by endometrial- Higeey ﬂ’

- like tissue outside the uterus

® | Fatigue Medication |
f | | &

‘\v/) | Infertility Diet ‘{?‘
E@ | IBSHike | Digital | 477

%’ Physio- é_
"ﬁT Headache therapy =
; Mindful-
% Depression ness/CBT

\-
Saunders & Horne, 2025
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Douleur

Qu’est-ce que la douleur?
« Une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, associée a une |ésion tissulaire réelle ou
potentielle, ou ressemblant a celle associée a une telle |ésion. » (1ASP, 2020)

Qu’est ce que la douleur pelvienne chronique?
« Douleur cyclique, intermittente ou constante dans le bas-ventre ou le pelvis, durant généralement au

moins trois mois, incluant la dysménorrhée et la dyspareunie, et non liée a une grossesse ou a un cancer. »
(IASP — International Association for the Study of Pain. Classification of Chronic Pain, 2nd Edition (Revised))

Qu’est ce que la douleur associée a I'’endométriose (EAP)?

« Douleur pelvienne chronique ou récurrente chez des patientes présentant une endométriose confirmée
par imagerie, chirurgie ou fortement suspectées sur la base des symptomes ; ce terme est utilisé lorsque les
symptomes persistent malgré un traitement adéquat de 'endométriose. » (IASP, 2012; ESHRE, 2022)



Physiopathologie

Inflammation péritonéale

e Cytokines ™ (TNF-a, IL-1B), prostaglandines
(PGE2)

e Altération des cellules immunitaires

e Interaction lésions <= liquide péritonéal

Neuro-angiogenese
e Croissance de vaisseaux + fibres nerveuses
e Dialogue permanent avec le systeme nerveux

Vers la douleur
e Activation des fibres sensitives
e Sensibilisation périphérique - centrale
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Sensory . .
nerve endings Peritoneal fluid
s ®
® o ) Go o ) < o oo f
) neurogenic ) - NA A
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Lesions
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Classification de la douleur basée sur les mécanismes

Pain mechanisms associated with endometriosis

Nociplastic pain

Dou Ieu r nOCice ptive « Altered pain perception associated with

loss of descending pain inhibition and

Douleur qui résulte d’une Iésion tissulaire réelle ou cental nervous system [ I

potentielle affectant des tissus non neuronaux, et qui e e (I

.y . . . gctilvity, Jesqlti?gindsengitizatior:.of éhe % &3

est due a I'activation des nocicepteurs. (R i OIS COt i genealice gls

5 S

Neuropathic pain 3 E

Douleur neuropathique « Pain caused by damage to nerves g <

, , . . of the somatosensory nervqus system_ 3 ‘ '

Douleur causée par une lésion ou une maladie du L ety l
N . pudendal, obturator, or sciatic nerves

SySteme Somatosensorlel- » Pelvic organ cross-sensitization can occur 1

when neuronal activity in one organ
(eg, uterus, bladder, bowel, pelvic floor
muscles) can sensitize adjacent organs

Douleur nociplasique thiough shared seneory neiral pathways RS e
Douleur qui résulte d’'une nociception altérée, sans AR |
|ésion tissulaire évidente ni atteinte du systeme e e e
_ s !
somatosensoriel. e iy

» May be caused by lesion release
of proinflammatory molecules
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Impact de 'endométriose

Life Course Impact of Untreated Symptomatic Endometriosis

Impairments Life Impacts ——No endometriosis ~ ——Untreated symptomatic endometriosis
Reduced productivity 1. Symptoms develop
2. School absences & social avoidance
Impairment in daily 3. Develop coping skills
activities 4. Alternate career path to accommodate
symptoms & educational attainment
Poor sleep 5. Sexual dysfunction
Fatigue 6. Established in career
7. Lack of promotion due to lost productivity
i 8. Difficulty conceiving
e 9. Financial challenges

10. Pregnancy
11. Relationship issues
12. Menopause

Sexual dysfunction

Physical changes
from treatment

o 000
o _©
606 20 ©

Emotional distress

Depression

Achievements in life, education, family, career, etc

Anxiety

Comorbidities

Childhood l Adolescence | Adult — Premenopausal I Postmenopausal |

Missmer et al., Int ] Gen Med 2021
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EXERCER £ ENSEC

Avec ComPaRe, accélérons
la recherche sur les
maladies chroniques

Une e-cohorte de plus de 60 000
patients souffrant de maladies
chroniques

Une plateforme de recherche
collaborative

Une communauté de patients
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ComPaRe-Endométriose

= Sous-cohorte du projet ComPaRe, lancée fin 2018

= Plus de 10 000 participantes de ComPaRe ont déclaré une endométriose et/ou une
adénomyose

= 8300 participantes ont rempli le questionnaire initial sur 'endométriose et sont
suivies activement dans la cohorte = Taux de réponse de 70,3%

= Données collectées

PROMs et PREMs communs a toutes les pathologies chroniques dans CompaRe
(niveau socio-économique, qualité de vie (EQ-5D), activité physique (IPAQ)...)

Questionnaires sur 'endométriose : parcours pré-diagnostic, historique des
symptomes, traitements, ...



Perspectives des patientes sur leur prise en charge = Etude baguette magique
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Question ouverte: « Si vous aviez une baguette magique, que changeriez-vous dans votre prise en charge? »

Echantillon aléatoire de 1000 patientes

Analyse thématique qualitative utilisant des approches déductives et inductives

Proposition de 2487 suggestions, codées en 61 idées pour améliorer la prise en charge de 'endométriose,

regroupées en 14 themes

Y 7 : 7 /

> J Womens Health (Larchmt). 2023 Apr;32(4):463-470. doi: 10.1089/jwh.2022.0323. Epub 2023 Jan 19.

Patients' Perspectives on How to Improve
Endometriosis Care: A Large Qualitative Study
Within the ComPaRe-Endometriosis e-Cohort

Soléne Gouesbet 1 2, Marina Kvaskoff 1, Carolina Riveros 2, Elise Diard 2, Isabelle Pane 2,
Zélia Goussé-Breton |, Michelle Valenti 1, Marie Gabillet 3, Camille Garoche #,
Philippe Ravaud 2 > ©, Viet-Thi Tran 2 °

des idées les plus mentionnées

Former les soignants pour améliorer leurs
connaissances sur la maladie et former plus
de spécialistes

Assurer une meilleure gestion des douleurs
quotidiennes et des douleurs de crise

Prendre au sérieux les symptomes signalés
par les patient.e.s

Créer un meilleur processus de diagnostic
pour un diagnostic précoce de la maladie

Améliorer I'écoute des professionnels de
santé envers les patient.e.s

des themes

Ameéliorer la connaissance
et reconnaissance de la
maladie par les soignants

Mettre fin aux
violences médicales

Améliorer la prise en charge
de symptomes ou soins
spécifiques a I'endométriose
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Délai de diagnostic de I'endométriose Avant de recevoir un diagnostic, les patientes ont consulté en
Délai moyen = 10 ans moyenne :
. - 8 professionnels de santé
42

¢ v - 3,5 types de professionnels de santé différents
3 Année de diagnostic
%‘?20 . .
: Sans emploi
= 15 15

p - 4 -u Nombre de pathologies

0

Endometriosis Adenomyosis . I M C

0

15 .

0 - - 9 o Situation financiere difficile
|
All

Délai de diagnostic dans la cohorte ComPaRe-Endométriose . s / /
e b o bt i, 1. méiane, 05, o - Niveau de dysménorrhées pré-dg
—i— Atcd fam. de douleurs pelviennes
> J Womens Health (Larchmt). 2025 Sep 26. doi: 10.1177/15409996251380129. Online ahead of print. . .
Endometriosis Diagnostic Delay and Its Correlates: 45 Ag € aux premieres reg I €s
Results from the ComPaRe-Endometriosis Cohort I : " !

Zélia Breton ! 2, Soléne Gouesbet !, Emilie Indersie 3, Marie Gabillet 4, Viet-Thi Tran 2, _l l:l' _l 2
Nizar Aflak €, Bruno Borghese 7 8 Erick Petit ® 1%, Horace Roman 11, Anne-Charlotte Millepied 12 - 3
Margaux Néve De Mevergnies 12, Marina Kvaskoff ! a B
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Travaux de I'équipe sur les douleurs

* Evaluation des trajectoires d’évolution des symptdmes douloureux au cours
de la vie (rétrospectif)

e Facteurs associés a I'évolution des douleurs au cours du temps (prospectif)
e Douleurs neuropathiques
* POPs et sévérité de 'endométriose (projet ANR POPENDO)
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Vos premiéres régles sont douloureuses?
Et si c'était le signe d'un risque d'endométriose

Etude PRECURSOR w
REPUBLIQUE !l'lse I'm

PRECURSOR FRANCAISE

= A g atri Libertd
Prévention deellsir::;r;\teci:;"lrc;snei eJede la douleur Falité La science pour la santé
P q Fratermité From science to health
L'étude PRECURSOR recrute des adolescentes et jeunes femmes

présentant des dysménorrhées primaires sévéres

Evaluer si une prise en charge & oves [
p récoce et g I 0 b a I e d e s Evaluer si une prise en charge précoce et = Evaluezla sévérité de vos douleurs de

globale des régles douloureuses peut régles sur l'échelle:scorede 043
’ ’ . L] . ir lendomét t el | ) i
dysménorrhées primaires de St ey e
@ » Nos équipes vous recontacteront vous
i iciper? vérifiervotre éligibilité
grade 3 chez les adolescentes, Pourquolparticipe i .
, . ) .. o EJ“ suivi personnalisé de 5 ans via  Enlabsence d'endométrioss, vous
peut prévenir I'apparition copemen s ke PosTeEiesre e pegnne O n CI |O n
D_es bilans médicaux réguliers - @ Eles-vous concernées?
4 d 74 - d (échographie et/ou IRM, tests salivaires * I I
d e n O m et rl ose et es annueks) ¢ 0:Régles indtol‘ores. activité norma!e R e C e r C e
. Un{e prise en charge multimodale ° L,E;‘;E’;dems’ rarement besoin
d 0 u I e u rs pe IVI e n n es g;ﬁ;ﬁggﬁgﬁgﬁ;@iemem = 2:Douleurs modérées, impact faible sur

- [ ]
| Eimae Endometriose

chroniques et la qualité de vie arrooes et i

quotidienne et scolaire, symptames sous I'égide de la FRM
35 Partenaires associes
I-E H:I:J ﬂ . N
Inserm & URGO e g Al
: prévenir demain
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i

i

i
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Nous avons besoin de vous pour faire avancer
la recherche sur 'endométriose !

Pour vous inscrire, RDV sur :

a @ComPaReEndo cﬂm par'E. aphp.ﬁ'

n @CohorteComPaReEndo

m ComPaRe-Endométriose X (:DmPaRe

LA COMMUNAUTE
DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE
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EndoFrance

Association frangaise
de lutte contre I'endométriose

Merci pour votre

wEETTY TVt TR Ty
S STy w X

L
> "“\ R e " 3 B = r La science pour la santé

From science to health

Soutenir « Informer « Agir
www.endofrance.org

@
universite “=) FONDATION
PARIS-SACLAY ‘ m) APICIL

Q/ CESP Fondations~

Recherche
Médicale

(o)
) - . o, ComPaRe | ENTO winad
nadjib-mohamed.mokraoui@inserm.fr ‘ LA COMMUNAUTE 3 e
POUR LA RECHERCHE FRANGE

marina.kvaskoff@inserm.fr
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Adénomyose vs. Endométriose

* 1. Les deux maladies n‘ont pas la méme origine
(histogenese différente)

2. Profil inflammatoire différent

* 'endomeétriose = maladie inflammatoire

* Endométriose pelvienne et systémique.
— présence de tissu endométrial (glandes +

stroma) en dehors de ['utérus
(péritoine, ovaires, ligaments, organes
digestifs...) * Ce sont deux microenvironnements
completement différents.

* 'adénomyose = inflammation plus localisée
au myometre.

 Adénomyose
- infiltration interne du myometre par les
glandes endométriales
—> maladie intrinseque du muscle utérin.

* => Donc I'adénomyose n’est plus vue comme
une extension interne de 'endométriose, mais
comme une maladie du myometre.
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Adénomyose vs. Endométriose

3. Les symptomes et le retentissement clinique 4. Les mécanismes physiopathologiques

different sont distincts
n . ) 4 . . .
* Méme si les deux peuvent provoquer des * Ladénomyose implique :
) . ; - . \
douleurs, leur expression clinigue n’est pas + une rupture de la jonction endométre—

identique : myomeétre (Junctional Zone),

d Endométriose 9 dysménorrhée, dOUIeurS * une invasion des glandes dans |e muscle’

pelviennes chroniques, dyspareunie, infertilité. .
] . i * un remodelage du myometre.
 Adénomyose - regles tres abondantes, douleurs

’ 7 . ’n .
menstruelles, utérus augmenté de volume. * L'endométriose n'implique pas ce
o mécanisme.
* ESHRE 2022 rappelle que 'adénomyose « se

rapproche cliniguement et histologiquement des
fibromes » dans certains aspects, ce qui renforce
son statut indépendant.
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Théories principales de I'endométriose

1. Menstruation rétrograde (Sampson)

Reflux de sang menstruel contenant des cellules
endométriales dans la cavité péritonéale - implantation.

2. Métaplasie coelomique

Transformation de cellules péritonéales en tissu
endométrial sous certaines conditions.

3. Défectuosité de la jonction endométre-myometre (JZ)

Microtraumatismes répétés - invasion du myometre -
adénomyose + diffusion de cellules endomeétriales.

4. Dissemination lymphatique ou vasculaire (Halban)

Migration de cellules endométriales via les vaisseaux -
localisations extra-pelviennes.

5. Origine embryonnaire / résidus miillériens
(Miillerianosis)

Activation de cellules embryonnaires miullériennes
ectopiques.

6. Théorie immunitaire / inflammatoire

Défaut de clairance immunitaire, inflammation
chronique, macrophages activés - survie des implants.

7. Théorie génétique / épigénétique

Prédisposition familiale + altérations épigénétiques
favorisant la survie cellulaire.

8. Théorie du microbiote / microbiome pelvis—utérus

Dysbiose favorisant inflammation, implantation et
progression.
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Idées de patientes pour améliorer la prise en charge de I'endométriose — 14 themes

1.
2.
3.
4.
5.
6.
7.
8.
9.

Améliorer les connaissances et la reconnaissance de la maladie chez les soignants
Stopper la violence médicale

Améliorer certaines qualités des soignants

Rendre les soignants plus disponibles

Améliorer la gestion de certains symptomes ou soins spécifiques a I'endométriose
Assurer un diagnostic précoce avec un processus et un accompagnement adaptés
Offrir une meilleure organisation et coordination

Améliorer les soins thérapeutiques

Améliorer I'acces ou l'orientation vers des soins spécifiques a I'endométriose
10.Sensibiliser et faire reconnaitre la maladie par la société

11.Réduire l'impact financier de la maladie sur la vie des patientes

12.Réduire l'impact financier de la maladie sur la vie des patientes

13.Faciliter la conciliation entre la vie professionnelle et I'endométriose
14.Promouvoir lI'implication des patientes dans les soins
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ENDO-Study

Etude prospective américaine visant a estimer I'incidence réelle de
'endometriose en comparant difféerentes populations et différentes
méthodes diagnostiques.

Les auteurs ont inclus a la fois des femmes de la population
génerale et des femmes subissant une chirurgie gynécologique, et

ont estimé l'endométriose selon trois approches : imagerie, evooverrios's NN
laparoscopie et criteres cliniques.

'étude montre que l'incidence varie fortement selon la méthode Incidence of endometriosis by study population and
utilisée, avec des taux beaucoup plus élevés lorsqu’on utilise diagnostic method: the ENDO study

I'imagerie et les symptomes plutét que Ila confirmation ol M. BuckLvi, P, Mry L Hedige, PhD." . Mathe Peterson, M., Mary Croghan, Ph 0.5
laparoscopique seule. e R s e P i € G o o S ol s ENDO Sty

Working Group

Les résultats soulignent que la laparoscopie sous-estime
substantiellement 'endométriose, et que les estimations basées sur
la population générale suggerent que la maladie est bien plus
fréquente qu’anticipé.

L'étude appelle a une redéfinition des méthodes épidémiologiques
pour mesurer I'incidence et la prévalence de 'endométriose.
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