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Fiche technique

&L Profil de I’échantillon patientes

TROIS ECHANTILLONS @

b3

Grand public :

2
€
1 004 frangais agés de 18 ans et plus T
Patientes :
1 557 femmes atteintes d’endométriose ‘ patientes ont été interrogées patientes interrogées via
via I’Access Panel Ipsos le réseau EndoFrance

100 conjoints de femmes atteintes

t ‘ Conjoints :
d’endométriose

v EndoFrance

Association frangaise
de lutte contre I'endométriose

Soutenir « Informer « Agir

DIFFERENCES ECHANTILLONS PATIENTES

Echantillon associatif

Age moyen 42 ans 49 ans 35 ans
Dipléome (sup bac) 70% 59% 81%
Nombre moyen de symptomes ressentis
lorsqu’elles ont commencé a souffrir 4,6 symptomes 3,7 symptomes 5,6 symptémes

d’endométriose

Ne prend pas actuellement de traitement 34% 48% 20%
Endométriose profonde

(Avec atteinte du vagin, de la vessie, des 33% 17% 51%
ureteres + Avec atteintes digestives)

Endométriose superficielle 13% 17% 9%

Trois cibles ont été interrogées afin de dresser le panorama complet de 'endométriose auprées des femmes atteintes d’endométriose, des conjoints
mais également du grand public. Nous nous intéressons également a des sous-cibles d’intérét:
: Femmes atteintes d’endométriose légere vs profonde notamment 'endométriose dite digestive étendue sur les intestins, colon et
rectum, femmes ayant subi une opération...
*  Grand Public: Individus de moins de 35 ans, individus déclarant connaitre précisément 'endométriose, connaissant une personne atteinte
d’endométriose dans leur entourage proche...




PANORAMA
DE LA PRISE EN CHARGE DES PREMIERS SYMPTOMES ...

LES PREMIERS SYMPTOMIES

DES REGLES TRES DOULOUREUSES [ o8
DES DOULEURS SITUEES DANS LE PETIT BASSIN, DU NOMBRILAU BASDUVENTRE | 066
N=1557 UNE FATIGUE CHRONIQUE [ o4
DES TROUBLES DIGESTIFS [ 5o
DES DOULEURS RESSENTIES LORS DES RAPPORTS SEXUELS [ 50
DES DOULEURS LOMBAIRES OU DES MEMBRES INFERIEURES [ 48
DES SAIGNEMENTS ANORMAUX [ 45
UNE INFERTILITE / DES PROBLEMES POUR AVOIR UN ENFANT [ 3
DES TROUBLES URINAIRES [ 05
AuTRES [ 7
JE N’Al RESSENTI AUCUN SYMPTOME [l 3
JE NE M’EN SOUVIENS PLUS || 1

3,5 PROFESSIONNELS

GYNECOLOGUE

QUI ONT RESSENTI AU
MOINS UN SYMPTOME

N =1506 0 cORRESPOND A UNE § DEOA2 12
ABSENCE DEDOULEUR | D3 a4 | 2
DESAG6 14
EVALUATION DE L'INTENSITE - s
7 N 15 NOTE DE 7 A 10 : 82%
DES DOULEURS s W 20
. . oo
‘ o W 13 Une endom(?tr!ose profon'dfe ave.c at;celntes digestives: 88%
10 correspond & Une endométriose superficielle : 73%
la pire douleur | 10 I 16 - Patientes diagnostiquées il y a moins de 5 ans: 86%




PANORAMA z
DE LA PRISE EN CHARGE ... AU DIAGNOSTIC

N=1557
LA DUREE ENTRE LA PREMIERE CONSULTATION ET LE DIAGNOSTIC...
I Jusaua 12 mors - 25
ENTRe 13 £7 48 MOYENNE : 6 ANS + 1 AN ENTRE LES PREMIERS SYMPTOMES
MOIS (2 A 4 ANS) 31 ET LA PREMIERE CONSULTATION

$

ENTRE 49 ET 120

MOIS (5 A 10 ANS) 22

PLus DE 120 MoOIS

(PLUS DE 10 ANS) 22

LE PROFESSIONNEL DE SANTE QUI CONFIRME LE DIAGNOSTIC...

UN GYNECOLOGUE DANS UN CABINET MEDICAL

UN GYNECOLOGUE A 'HOPITAL

UN GYNECOLOGUE EN CLINIQUE

UN RADIOLOGUE

UN MEDECIN SPECIALISTE A 'HOPITAL

UN MEDECIN FIVISTE OU SPECIALISE(E) EN
ASSISTANCE MEDICALE A LA PROCREATION (AMP)

VOTRE MEDECIN GENERALISTE
UN AUTRE PROFESSIONNEL DE SANTE

UN MEDECIN SPECIALISTE DANS UN CABINET MEDICAL

UNE SAGE-FEMME A UHOPITAL 0O

UNE SAGE-FEMME LIBERALE 0



LA PRISE EN CHARGE THERAPEUTIQUE |

N=1557

QUELS TRAITEMENTS...
antioouteur N >0 W) LES ANTIDOULEURS CONSTITUENT LE 1ER TRAITEMENT UTILISE
ANTIFINFLAMMATOIRE [ 21
PiLuLe oesTrRo-PROGESTATIVE [ NN ~
ANTISPASMODIQUE* [ 14
ProgesTaTiF (NN |/
AconNisTe DE LA GNRH** I ©
STERILET HORMONAL I © 1’2 TRAITEMENT
AUTRES | 7

_ 34 LES FEMMES NE PRENANT AUCUN TRAITEMENT SONT MAJORITAIREMENT :
AUCUN - AGEES DE 45 ANS ET PLUS

ONT EU UNE OPERATION POUR LEUR ENDOMETRIOSE
ONT ETE DIAGNOSTIQUEES DEPUIS PLUS DE 10 ANS

*ANTISPASMODIQUE : PRODUIT PERMETTANT DE LUTTER CONTRE LES DOULEURS MUSCULAIRES
** AGONISTE DE LA GNRH : PRODUIT INDUISANT UNE MENOPAUSE ARTIFICIELLE

% EFFICACE
QUELLE PERCEPTION DE LEUR EFFICACITE... CELLES QUI ONT UNE

ENSEMBLE DOULEUR INTENSE
(7 A 10)

STERILET HORMONAL (N=93) 81 56

\ AGONISTE DE LA GNRH (N=121) 79 62
proesvr (v-212) IR g P | %

PISEE:;EESN?::IE . PILULE OESTRO-PROGESTATIVE (N=322) 70 48
TRAITEMENTS ANTI-INFLAMMATOIRE (N=331) 69 53
ANTISPASMODIQUE (N=213) 56 51

awroutzur (N=4s0) IEENIEZ- I R 5 4

B Oul, TRES EFFICACES B Oul, PLUTOT EFFICACES B NON, PLUTOT PAS EFFICACES B NON PAS DU TOUT EFFICACES

PERCEPTION MITIGEE 3,8 CHANGEMENTS
EFFICACITE DES TRAITEMENTS

ET LES OPERATIONS...
1operaTION [ 37

ENTRE 2 ET 3 OPERATIONS || 19

62% AU MOINS 1 OPERATION

4 OPERATIONS ETPLUS || ©

AucuNEe oreraTiON [ 33 CCELIOSCOPIE




LE SUIVI MEDICAL

LE PROFESSIONNEL QUI REALISE LE SUIVI MEDICAL EST...
UN GYNECOLOGUE DANS UN CABINET MEDICAL [ s 59

UN GYNECOLOGUE A 'HOPITAL [ 01

UN GYNECOLOGUE EN cLINIQUE [ 14

N =1557

UN MEDECIN SPECIALISTE A UHOPITAL | 7

VOTRE MEDECIN GENERALISTE | &
UN MEDECIN FIVISTE OU SPECIALISE(E) EN N
ASSISTANCE MEDICALE A LA PROCREATION (AMP)

UN MEDECIN SPECIALISTE DANS UN CABINET MEDICAL I 2
UN MEDECIN SPECIALISTE DE LA DOULEUR I 1

UN AUTRE PROFESSIONNEL DE SANTE I ! LES FEMMES NE SE FAISANT PAS SUIVRE POUR LEUR ENDOMETRIOSE :

- FEMMES DE 60 ANS ET PLUS

JE NE suis pAs suivie Pour MoN ENDoMETRIOSE [ 13 FEMMES N’AYANT RESSENTI AUCUN SYMPTOME

GYNECOLOGUE

LA FREQUENCE DE CONSULTATION...

31
24 22
Une endométriose superficielle 10% e N'ontressentiaucun
Une endométriose profonde avec e ® symptome: 54% . 17
atteinte du vagin, de la vessie, des - Une endométriose : Endométriose ovarienne: 38%
uretéres: 11% rd profonde avec atteintes : ®
Patientes diagnostiquéesil y a moins e digestives: 28% N’ont ressenti aucun
_de 5ans: 9% 6 e symptoéme: 31%
‘// Patientes diagnostiquéesil y

ENVIRON UNE FOIS

PAR MOIS

ENVIRON UNE FOIS
TOUS LES 6-11 MOIS

ENVIRON UNE FOIS
TOUS LES 2-5 MOIS

a plus de 10 ans: 30%
Ont eu une opération: 23%

ENVIRON UNE FOIS
PAR AN

MOINS SOUVENT




PERCEPTIONS GENERALES SUR L'ENDOMETRIOSE: M
UNE PATHOLOGIE ENCORE MAL CONNUE

N =100 N =1 004

LES CONJOINTS ET LE GRAND PUBLIC

i

GRAND PUBLIC CONJOINTS

ENDOMETRIOSE ENDOMETRIOSE

i

ETES-VOUS BIEN INFORME CONCERNANT... TR % MAL % MAL

INFORME INFORME

LES TRAITEMENTS A PRENDRE LORSQU’ON SOUFFRE

D’ENDOMETRIOSE s 84 11 40 34 15 49

LES TRAITEMENTS CONTRE 'ENDOMETRIOSE DE | e e M s
VOTRE CONJOINTE

LE NOMBRE DE FEMMES QUI SOUFFRENT %12 44 38 82 5 40 38 17 55
D’ENDOMETRIOSE EN FRANCE

, 1

LES FACTEURS DE RISQUES DE L'ENDOMETRIOSE Ml = 4 79 12 = e 15 >
) , ,

LES SYMPTOMES DE L'ENDOMETRIOSE m 66 19 54 12 o Y
LES IMPACTS DE L'ENDOMETRIOSE SUR LA VIE DES

PERSONNES QUI EN SOUFFRENT m 62 15 49 2200 14 EEEEN

B TRES BIEN INFORME(E) ™ PLUTOT BIEN INFORME(E) ™ PLUTOT PAS INFORME(E) M PAS DU TOUT INFORME(E)

Dans le détail pourtant, les Francais révelent une réelle méconnaissance de la pathologie de maniére générale,
notamment concernant les traitements, le nombre de personnes concernées, les facteurs de risques.
Les conjoints apparaissent cette fois-ci plus au courant.

mm) UUNE PATHOLOGIE DONT ON PARLE PLUS




LA QUALITE DE VIE DES PATIENTES

IMPACT DE L’ENDOMETRIOSE SUR LA VIE QUOTIDIENNE ...

NOTE PAS DU TO’UT PLUTOT P:AS PLUT(A)T’ TRES ’
IMPACTE IMPACTE IMPACTE IMPACTE
MOYENNE/10 (4, 5) (3A4) (5 A 6) (7A10)
IMPACT SUR VOTRE VIE SEXUELLE 5,5 26 8 18 48
IMPACT PSYCHOLOGIQUE 5,4 23 10 22 45
IMPACT PHYSIQUE 5,0 26 11 23 40
IMPACT SUR VOTRE COUPLE OU VOS RELATIONS AMOUREUSES 4,9 30 9 23 38
IMPACT PROFESSIONNEL 4,3 35 12 25 28
IMPACT SUR VOS LOISIRS 4,2 36 11 24 29
IMPACT SUR VOS RELATIONS
AVEC VOTRE ENTOURAGE AMICAL ET FAMILIAL 3,6 43 13 22 22
IMPACT SUR VOTRE SCOLARITE 1,7 74 4 11 11

N=1557

% IMPACT IMPORTANT

IMPACT DE L’ENDOMETRIOSE SUR LA VIE PROFESSIONNELLE...

N=1223
FEMMES ACTIVES SUR VOTRE BIEN ETRE GENERAL AU TRAVAIL % 40 23 12
SUR VOS CAPACITES PHYSIQUES/INTELLECTUELLES POUR TRAVAILLER
SUR VOTRE CAPACITE A VOUS LEVER LE MATIN
SUR VOTRE CONCENTRATION 19 41 26 14
SUR VOTRE NIVEAU DE STRESS AU TRAVAIL 20 38 26 16
SUR VOTRE MOTIVATION POUR ALLER AU TRAVAIL 20 36 28 16
SUR VOTRE CAPACITE A FOURNIR LE TRAVAIL NECESSAIRE 16 37 30 17
SUR VOTRE TEMPS DE TRAVAIL
SUR VOTRE CARRIERE
SUR VOS OPPORTUNITES D’EVOLUTION PROFESSIONNELLE 18 21 30 31

B UN IMPACT TRES IMPORTANT M UN IMPACT PLUTOT IMPORTANT M UN IMPACT PEU IMPORTANT B AUCUN IMPACT

EnDO
FEMMES MOINS DE
PROFONDE
ACTIVES 35 ANS
DIGESTIVE
65 74 72
62 73 68
62 71 71
60 69 68
58 65 62
56 61 63
53 57 59
50 58 56
45 55 50
39 46 42




LE VECU EN PERIPHERIE DE LA PATIENTE: LE CONJOINT “

% (o N =100
QUELLES REACTIONS DE LA PART DES CONJOINTS... OWTQ

L'INQUIETUDE
LA PEUR
LA FRUSTRATION

74% CITENT AU MOINS UN SENTIMENT NEGATIF
17% RESSENTENT DE LA FRUSTRATION ET/OU DE

LA GENE LA GENE ET/OU DU DEGOOT
LE DEGOUT
LA COMPREHENSION 48
LA COMPASSION 42 O\T/{%
LE DEVOUEMENT 24 ﬁ \ 7
LA CONFIANCE 21
JE NE ME SOUVIENS PAS 6 82% CITENT AU MOINS UN SENTIMENT POSITIF
L EST LE SENTIMENT QUI PRIME
LORSQU’ILS PRENNENT CONNAISSANCE DE 'ENDOMETRIOSE DE LEUR FEMME
AINSI QUE LA ET LA

QUELS RESSENTIS DE LA PART DES CONJOINTS...

% SOUVENT

CONSIDERER QUE POUR VOTRE CONJOINTE, VOUS ETES LA SEULE PERSONNE SUR QUI BT B 52
ELLE PEUT COMPTER
CONSIDERER QUE VOUS NE PRENEZ PAS AsSEZ SOIN DE VOTRE CONJOINTE  [JEJ I 32
AVOIR ENVIE D’ETRE LIBRE DE FAIRE CE QUE VOUS SOUHAITEZ! n “ 25
Ressentis/ """"""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""
négatifs NE Pas AVOIR LE MORAL |E] . 3  EEE
\/ AVOIR LE SENTIMENT QUE VOUS MANQUEZ DE CONFIANCE EN VOUS “ 22
AVOIR ENVIE D’AVOIR DES RELATIONS SEXUELLES AVEC UNE AUTRE PERSONNE; 22
| CONSIDERER QUE VOTRE CONJOINTE VOUS DEMANDE PLUS D’AIDE QU’ELLE N'EN A BESOIN | [E] 55  |E
CONSIDERER QUE VOTRE CONJOINTE NUIT A VOS RELATIONS SOCIALES [} 13
B TRES SOUVENT SOUVENT RAREMENT W JAMAIS
LA DES CONJOINTS A LE SENTIMENT QUE POUR LEUR CONIJOINTE,

ILS SONT

UNE PART NON NEGLIGEABLE REVELE AVOIR DES RESSENTIS PLUTOT NEGATIFS A 'ENCONTRE DE LEUR PARTENAIRE
__~+ PRISE EN CHARGE DU CONJOINT ET DU COUPLE D’UN INTERET MAJEUR



L’ IMPACT SUR LA VIE SEXUELLE 1/2

LES CONJOINTS SONT EN GENERAL PEU IMPACTE DANS LEUR VIE QUOTIDIENNE PAR 'ENDOMETRIOSE
DE LEUR COMPAGNE, CE SONT LES LES PLUS IMPACTEES

% SOUVENT

ﬁ FREQUENCE DE CONFRONTATION A CES SITUATIONS DU A VOTRE ENDOMETRIOSE ...  !Enpbo proronpe i -\DO PROFONDE -

1 ATTEINTES
ENSEMBLE: ATTEINTES

N = 1 557 VAGIN/VESSIE/

1
1
- ' DIGESTIVES ! .
B TRES SOUVENT SOUVENT RAREMENT MW JAMAIS ! ! URETERES
1 1
UNE BAISSE DU DESIR ET DE LA LIBIDO 71 81 81
: :
1 1
VOUS DIRE QUE LA VIE EST INJUSTE 60 69 71
1 1
L’ABSENCE DE RAPPORTS SEXUELS PENDANT PLUSIEURS SEMAINES
VOIRE PLUSIEURS MOIS 58 | 69 | 71
1 1
1 1
1 1
VOUS REPROCHER DE VOUS PLAINDRE DE VOS DOULEURS m “ 37 | 44 : 43
: :
1 1
VOUS REPROCHER DE NE PAS POUVOIR AVOIR D’ENFANT 28 ! 35 ! 37
I I
1 1
L’ENVIE DE VOUS SEPARER/DE DIVORCER DE VOTRE CONJOINT n 25 33 29
DES DISPUTES REPETEES AVEC VOTRE CONJOINT DU FAIT QU’IL (OU : :
1 1
ELLE) DOIVE ASSUMER PLUS DE RESPONSABILITES/TACHES AU SEan “ 25 36 ! 30
DU FOYER PENDANT VOS PERIODES DE DOULEURS
g 7 AN PaN AN , 7
? FREQUENCE DE CONFRONTATION A CES SITUATIONS DU A L'ENDOMETRIOSE DE VOTRE CONJOINTE...
[ cowomts ] % SOUVENT
N =100
LA PEUT DE FAIRE MAL A VOTRE PARTENAIRE LORS DE VOS RELATIONS SEXUELLES “ 49
UNE BAISSE DU DESIR ET DE LA LIBIDO DE VOTRE CONJOINTE “ 44
UNE BAISSE DE VOTRE DESIR ET DE VOTRE LIBIDO “ 18
’ABSENCE DE RAPPORTS SEXUELS PENDANT PLUSIEURS SEMAINES VOIRE PLUSIEURS MOIS “ 30
NE PAS COMPRENDRE CE QU’ELLE ATTEND DE VOUS DURANT SES DOULEURS — 26
VOUS SENTIR COUPABLE DES REPROCHES QUE VOUS LUI FAITES DU FAIT DE SON ENDOMETRIOSE H “ 19
LUI REPROCHER DE SE PLAINDRE DE SES DOULEURS E 13

LUI REPROCHER DE NE PAS POUVOIR AVOIR D’ENFANT 11

LUI EN VOULOIR CAR VOUS DEVEZ ASSUMER PLUS DE TACHES AU SEIN DU FOYER PENDANT SES ﬂ
PERIODES DE DOULEURS

LENVIE DE VOUS SEPARER/DE DIVORCER DE VOTRE CONJOINTE 2 9

[T
Y

DE L'ENDOMETRIOSE SUR LES ’
SURTOUT CHEZ LES FEMMES AVEC UNE ATTEINTE PROFONDE, ET
NOTAMMENT SUR LA LIBIDO ET LABSENCE DE RAPPORTS SEXUELS REGULIERS



L’ IMPACT SUR LA VIE SEXUELLE 2/2 ﬁ

N=1557

DIFFICULTES A TOMBER ENCEINTE...

Endométriose profonde avec atteintes digestives: 62%

o/l 4 40 Endomeétriose ovarienne: 58%
A subi au moins une opération: 59%
Non [N 41

Je préreRe Ne pas Reponore [ 8 PLus D’ CONCERNEE PAR 'ENDOMETRIOSE DECLARE

AVOIR DEJA EU DES

RECOURS A LA PMA... ou | 31 Endométriose profonde avec atteintes digestives: 46%

Nov N i - - - N ﬁ, """" ENCEINTE APRES UNE PMA...
B | :
JE PREFERE NE PAS REPONDRE | 1 ) I} NON Oul i
, | i
DES FEMMES SOUFFRANT D’ENDOMETRIOSE | N=485 !
. . | A CELLES QUI ONT EU I
A EU RECOURS A LA :‘ RECOURS A LA PMA ’:
A ABOUTI A UNE TTTTTTTTTTTTTTTmTTmmTmommmmmmmmmmmmmeenes ’
CONGELATION DES OVULES POUR PRESERVATION DE LA FERTILITE...
1% NE SOUHAITENT PAS REPONDRE- Oul
LA DES PATIENTES
POUR PRESERVER LEUR FERTILITE
NON
’ z i
PARLER DE L ENDOMETRIOSE AU SEIN DU COUPLE "
" 8 N =100
, ,
L ENDOMETRIOSE, UN SUJET TABOU ? CEUX QUI PARLENT DE L'ENDOMETRIOSE AVEC LEUR CONJOINTE
N =92
Oul, TOUTA FAIT N 7 . ,
OulL PLUTOT 14} Oui: 21% A L’AISE POUR EN PARLER ?
NON, PLUTOT PAS 40 NON: 79% TOUT A FAIT A UAISE I 27 A LAISE:
NON, PAS DU TOUT I 39 ON: 0 PLUTOT A L’AISE 56 83%
PLUTOT PAS A L'AISE 16
PAS DU TOUT A UAISE 11
SI POUR 5 L’ENDOMETRIOSE RESTE UN

UNE MAJORITE SE DIT QUAND MEME PLUTOT AVEC LE SUJET



LEVIERS D’AMELIORATIONS DE LA PRISE EN
CHARGE ET DU PARCOURS DES PATIENTES

LES ATTENTES... EL

N=1557

AMELIORER LA FORMATION ET LES CONNAISSANCES DES PROFESSIONNELS DE SANTE SUR
CETTE PATHOLOGIE _ 89
LE CREATION ET/OU LA LABELISATION DE CENTRES EXPERTS SPECIALISES DANS LA PRISE
EN CHARGE DE L'ENDOMETRIOSE DANS CHACUNE DES 13 GRANDES REGIONS FRANCAISES _ 75

METTRE EN PLACE UNE CAMPAGNE DE SENSIBILISATION SUR DIFFERENTS SUPPORTS
(RESEAUX SOCIAUX, TELEVISION, AFFICHES...)

38

CREER UN SITE INTERNET D’ INFORMATION DE REFERENCE SUR L'ENDOMETRIOSE
REGROUPANT L'ENSEMBLE DES INFORMATIONS DISPONIBLES SUR LE SUJET

LES SALLES D’ATTENTE DES GYNECOLOGUES

METTRE EN PLACE DES CAMPAGNES D’AFFICHAGE SUR L'ENDOMETRIOSE POUR
SENSIBILISER LE GRAND PUBLIC

-
METTRE A DISPOSITION DES BROCHURES D’INFORMATION SUR L'ENDOMETRIOSE DANS - 32
R

GRAND PUBLIC

N =1 004

43

41

58

50

AMELIORATION DE LA FORMATION DES PROFESSIONNELS DE SANTE

CREATION/LABELISATION DE CENTRES EXPERTS

LES ATTENTES...
3 JE PREFERE ETRE SUIVIE DANS UN CENTRE SPECIALISE JE PREFERE ME FAIRE SOIGNER DANS UN CENTRE PLUS
DANS LA PRISE EN CHARGE DE L'ENDOMETRIOSE PROCHE DE CHEZ MOI, MEME S’IL N’EST PAS SPECIALISE
N=1557  QUITTE A CE QU’IL SOIT ELOIGNE DE MON DOMICILE DANS LA PRISE EN CHARGE DE L'ENDOMETRIOSE

8 FEMMES SUR 10

%

CENTRE SPECIALISE DANS LA PRISE EN CHARGE DE 'ENDOMETRIOSE

ELOIGNE DE LEUR DOMICILE




