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L’endométriose est une maladie inflammatoire 
chronique, caractérisée par la présence de tissu 
semblable à l’endomètre à l’extérieur de la cavité 
utérine 

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

Endométriose

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



Épidémiologie descriptive : prévalence

Prévalence totale dans la population 
générale estimée et basée sur les 

symptômes et l’infertilité: 10%

Prévalence estimée de cas 
symptomatiques non diagnostiqués : 2%



Épidémiologie descriptive : incidence

160/100 000
USA (1970-1979)

187/100 000
USA (1987-1999)

298/100 000
USA (1989-1999)

97/100 000
UK (1992-2001)

100/100 000
Islande (1981-2000)

77 à 133/100 000
Suède (1990-2004)

112/100 000
Italie (2011-2013)

72/100 000
Israël (2000-2015)

40/100 000
Australie (2000-2018)

1/100 000
France (2011-2017)



Facteurs de risque de l’endométriose

Zondervan et al., NEJM 2020



Macro-phénotypes de l’endométriose

• Endométriose superficielle ou péritonéale (SPE)
• Endométriose profonde (DE)
• Endométriose ovarienne ou endométriome 

(OMA)

4 stades (AFSr)

Stade I: endométriose minime
Stade II: endométriose légère
Stade III: endométriose modérée
Stade IV: endométriose sévère

Zondervan, 2018



Saunders & Horne, 2025



Douleur

Qu’est-ce que la douleur?
« Une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, associée à une lésion tissulaire réelle ou 
potentielle, ou ressemblant à celle associée à une telle lésion. » (IASP, 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 à une grossesse ou à un cancer. »
(IASP – International Association for the Study of Pain. Classification of Chronic Pain, 2nd Edition (Revised)) 

Qu’est ce que la douleur associée à l’endométriose (EAP)?
« Douleur pelvienne chronique ou récurrente chez des patientes présentant une endométriose confirmée 
par imagerie, chirurgie ou fortement suspectées sur la base des symptômes ; ce terme est utilisé lorsque les 
symptômes persistent malgré un traitement adéquat de l’endométriose. » (IASP, 2012; ESHRE, 2022)



Inflammation péritonéale
• Cytokines ↑ (TNF-α, IL-1β), prostaglandines 
(PGE2)
• Altération des cellules immunitaires
• Interaction lésions  liquide péritonéal

Neuro-angiogenèse
• Croissance de vaisseaux + fibres nerveuses
• Dialogue permanent avec le système nerveux

Vers la douleur
• Activation des fibres sensitives
• Sensibilisation périphérique → centrale

Physiopathologie



Classification de la douleur basée sur les mécanismes

Douleur nociceptive
Douleur qui résulte d’une lésion tissulaire réelle ou 
potentielle affectant des tissus non neuronaux, et qui 
est due à l’activation des nocicepteurs.

Douleur neuropathique
Douleur causée par une lésion ou une maladie du 
système somatosensoriel.

Douleur nociplasique
Douleur qui résulte d’une nociception altérée, sans 
lésion tissulaire évidente ni atteinte du système 
somatosensoriel.



Impact de l’endométriose

Missmer et al., Int J Gen Med 2021





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 l’endométriose et sont 
suivies activement dans la cohorte → Taux de réponse de 70,3%

▪ Données collectées

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

▪ Questionnaires sur l’endométriose : parcours pré-diagnostic, historique des 
symptômes, traitements,  …



Perspectives des patientes sur leur prise en charge = Étude baguette magique

• Question ouverte: « Si vous aviez une baguette magique, que changeriez-vous dans votre prise en charge? »

• Échantillon 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 l’endométriose, 
regroupées en 14 thèmes



Délai de diagnostic de l’endométriose

Année de diagnostic

Sans emploi

Situation financière difficile

Nombre de pathologies

IMC 

Niveau de dysménorrhées pré-dg

Atcd fam. de douleurs pelviennes

Age aux premières règles

Avant de recevoir un diagnostic, les patientes ont consulté en 
moyenne :

• 8 professionnels de santé 

• 3,5 types de professionnels de santé différents

Délai moyen = 10 ans



Travaux de l’équipe sur les douleurs

• Évaluation des trajectoires d’évolution des symptômes douloureux au cours 
de la vie (rétrospectif)

• Facteurs associés à l’évolution des douleurs au cours du temps (prospectif)

• Douleurs neuropathiques

• POPs et sévérité de l’endométriose (projet ANR POPENDO)



Étude PRECURSOR

Évaluer si une prise en charge 
précoce et globale des 
dysménorrhées primaires de 
grade 3 chez les adolescentes, 
peut prévenir l’apparition 
d’endométriose et des 
douleurs pelviennes 
chroniques et la qualité de vie



Nous avons besoin de vous pour faire avancer 
la recherche sur l’endométriose !

Pour vous inscrire, RDV sur :



Merci pour votre attention!

nadjib-mohamed.mokraoui@inserm.fr 
marina.kvaskoff@inserm.fr 
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mailto:marina.kvaskoff@inserm.fr


Adénomyose vs. Endométriose
• 1. Les deux maladies n’ont pas la même origine 

(histogenèse différente)

• Endométriose
→ présence de tissu endométrial (glandes + 
stroma) en dehors de l’utérus
(péritoine, ovaires, ligaments, organes 
digestifs…)

• Adénomyose
→ infiltration interne du myomètre par les 
glandes endométriales
→ maladie intrinsèque du muscle utérin.

• ➜ Donc l’adénomyose n’est plus vue comme 
une extension interne de l’endométriose, mais 
comme une maladie du myomètre.

• 2. Profil inflammatoire différent

• L’endométriose = maladie inflammatoire 
pelvienne et systémique.

• L’adénomyose = inflammation plus localisée 
au myomètre.

• Ce sont deux microenvironnements 
complètement différents.



Adénomyose vs. Endométriose

• 3. Les symptômes et le retentissement clinique 
diffèrent

• Même si les deux peuvent provoquer des 
douleurs, leur expression clinique n’est pas 
identique :

• Endométriose → dysménorrhée, douleurs 
pelviennes chroniques, dyspareunie, infertilité.

• Adénomyose → règles très abondantes, douleurs 
menstruelles, utérus augmenté de volume.

• ESHRE 2022 rappelle que l’adénomyose « se 
rapproche cliniquement et histologiquement des 
fibromes » dans certains aspects, ce qui renforce 
son statut indépendant.

• 4. Les mécanismes physiopathologiques 
sont distincts

• L’adénomyose implique :

• une rupture de la jonction endomètre–
myomètre (Junctional Zone),

• une invasion des glandes dans le muscle,

• un remodelage du myomètre.

• L’endométriose n’implique pas ce 
mécanisme.



Théories principales de l’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 endomètre–myomètre (JZ)

• Microtraumatismes répétés → invasion du myomètre → 
adénomyose + diffusion de cellules endométriales.

• 4. Dissemination lymphatique ou vasculaire (Halban)

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

• 5. Origine embryonnaire / résidus müllériens 
(Müllerianosis)

• Activation de cellules embryonnaires müllériennes 
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.



1. Améliorer les connaissances et la reconnaissance de la maladie chez les soignants
2. Stopper la violence médicale
3. Améliorer certaines qualités des soignants
4. Rendre les soignants plus disponibles
5. Améliorer la gestion de certains symptômes ou soins spécifiques à l'endométriose
6. Assurer un diagnostic précoce avec un processus et un accompagnement adaptés
7. Offrir une meilleure organisation et coordination
8. Améliorer les soins thérapeutiques
9. Améliorer l'accès ou l'orientation vers des soins spécifiques à l'endométriose
10.Sensibiliser et faire reconnaître 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 l'endométriose
14.Promouvoir l'implication des patientes dans les soins

Idées de patientes pour améliorer la prise en charge de l’endométriose – 14 thèmes



ENDO-Study
Étude prospective américaine visant à estimer l’incidence réelle de 
l’endométriose en comparant différentes populations et différentes 
méthodes diagnostiques. 

Les auteurs ont inclus à la fois des femmes de la population 
générale et des femmes subissant une chirurgie gynécologique, et 
ont estimé l’endométriose selon trois approches : imagerie, 
laparoscopie et critères cliniques. 

L’étude montre que l’incidence varie fortement selon la méthode 
utilisée, avec des taux beaucoup plus élevés lorsqu’on utilise 
l’imagerie et les symptômes plutôt que la confirmation 
laparoscopique seule. 

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

L’étude appelle à une redéfinition des méthodes épidémiologiques 
pour mesurer l’incidence et la prévalence de l’endométriose.



Comorbidités et endométriose

Endométriose

Troubles 
psy

Maladies 
AI

Maladies 
CV

Asthme

SII Cancer
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