Les trajets de soins de
I'endomeétriose : un
parcours de combattantes

Recours, colts des soins et situation de femmes atteintes d'endométriose en Belgique

Clara Noirhomme — Service d'études

Résumé

Sous-priorisation de la recherche et du financement des soins, sous-diagnostic, normalisation
de la douleur des femmes : I'endomeétriose et ses conséquences sur la qualité de vie sont
aujourd’hui encore trop souvent ignorées du grand public et insuffisamment prises en charge
par le systtme de soins et les professionnel-les de santé. Ll'endométriose touche pourtant
énormément de femmes et est loin d'étre une maladie nouvelle. Cette étude a pour vocation
de mettre des chiffres sur ces phénomenes a I'échelle belge. Les données de recours aux
soins de santé mettent en lumiere l'acces inégal aux soins et permettent de reconstruire de
nombreux éléments du trajet de soins des femmes atteintes : dge de détection qui ne
correspond pas a I'adge d'apparition des symptdmes, pléthore de spécialistes impliqué-es,
état de santé dégradé, recours aux soins accru, colts tres importants a charge des patientes
et mécanismes de protection financiere insuffisamment opérants. Sur base de ces résultats,
nous formulons une série de recommandations pour améliorer 'acces aux soins des femmes
atteintes d'endométriose.

Mots-clés : Endométriose, maladie chronique, coUts des soins, acces aux soins, gynécologie,
analyse quantitative
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Introduction

Loin d’étre une maladie a la mode ou nouvelle, I'endomé-
triose est déja connue et diagnostiquée dans les années
1950, mais attire seulement depuis peu I'attention du pu-
blic. Lampleur de son impact sur la vie des femmes qui
s’en trouvent affectées peut pourtant étre considérable :
douleurs intenses prolongées, interventions chirurgicales
parfois a répétition, impossibilité d’accomplir les taches
quotidiennes pouvant aller jusqu'a la perte de I'emploi,
sans oublier la charge émotionnelle et cognitive que tout
cela représente.

L'objectif de la présente étude consiste a démontrer qu'il
s'agit d'un probléme de santé publique encore insuffisam-
ment pris en charge en Belgique. Pour ce faire, nous nous
basons sur les données de la Mutualité chrétienne (MC),
organisme assureur belge ayant le plus grand nombre de
membres en Belgique (4,6 millions). Loriginalité de cette
étude est précisément dans sa méthode de travail basée
sur I'analyse des données de facturation des soins de san-
té qui permettent de détecter les patientes atteintes d'en-
dométriose (en I'absence d'indicateurs a ce sujet dans
le systeme actuel des soins de santé) et de reconstruire
de nombreux éléments du trajet de soins de patientes at-
teintes d’endométriose.

Notre question de recherche est la suivante : en Belgique,
quelles sont les difficultés rencontrées par les femmes at-
teintes d'endométriose, tant pour accéder aux soins, que
dans leur trajet de soins ? Pour aborder la question de I'ac-
cés, nous observons les caractéristiques sociodémogra-
phiques des femmes de la population étudiée et ce en quoi
elles different de la population générale. Pour analyser la
complexité du trajet, le fardeau que représente la maladie
pour les patientes et les hauts besoins en soins, nous re-
gardons le recours aux soins et les codts de ces derniers.

A cesfins, nous commencgons par une revue de lalittérature
(point 1) qui démontre que I'endométriose est une maladie
sous-diagnostiquée, sous-financée, sous-étudiée mais
lourde de conséquences pour les patientes qui en sont af-
fectées. Nous faisons également le point sur la situation en
Belgique quant a I'organisation des soins. Nous décrivons
ensuite la méthode de cette étude exploratoire (point 2) :
du défi de détecter les femmes atteintes d’endométriose
et ses implications aux indicateurs utilisés pour mesurer
les données sociodémographiques, |'état de santé et |'uti-
lisation des soins. Les résultats de I'analyse sont ensuite
présentés au point 3 et discutés au point 4. Nous formulons

finalement une série de recommandations visant a garantir
un acces rapide a des soins de qualité et abordables aux
personnes souffrant d’endométriose (point 5).

Dans cet article, nous utilisons le féminin générique pour
nous référer aux personnes menstruées.

1. Revue de la littérature

1.I.  Une maladie sous-étudiée

Lendométriose est classiquement définie comme étant
une maladie gynécologique chronique caractérisée par la
présence de tissus semblables a la muqueuse utérine (en-
domeétre) en dehors de I'utérus (ovaires, trompes, intestins,
vessie, etc.). Toutefois, cette description ne refléte pas la
portée ni les manifestations réelles de la maladie. En effet,
«la présentation clinique estvariée, la présence de Iésions
pelviennes est hétérogene et les manifestations de la ma-
ladie en dehors de I'appareil reproducteur féminin restent
mal comprises. Lendométriose est désormais considérée
comme une maladie systémique plutdét que comme une
maladie affectant principalement le bassin » (Taylor, Kot-
lyar, & Flores, 2021, p. 839, notre traduction).

Les symptomes les plus courants de cette maladie sys-
témique sont la dysménorrhée (douleurs abdomino-pel-
viennes qui précedent ou accompagnent les régles), la
dyspareunie (douleurs ressenties pendant et aprés les
rapports sexuels), les douleurs pelviennes chroniques
et la sterilité, ainsi que les douleurs dorsales et les pro-
blémes vésicaux ou intestinaux (par exemple, des mictions
ou des selles douloureuses). Certaines personnes atteintes
d’endométriose sont toutefois asymptomatiques etil n'y a
pas de relation univoque entre I'étendue de la maladie etla
gravité des symptomes, ce qui signifie donc que les formes
les plus « séveres » ne sont pas nécessairement celles qui
affectent le plus la qualité de vie des patientes atteintes, et
inversement (As-Sanie, et al., 2019).

De nombreuses études cherchent a expliquer |'origine de
I'endomeétriose : selon certains, elle serait influencée par
une combinaison de prédisposition génétique et de multi-
ples facteurs environnementaux (Li, et al., 2014; Zubrzycka,
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Zubrzycki, Perdas, & Zubrzycka, 2020). En Belgique, des
études postulent ainsi que I'étendue de la maladie pourrait
étre liée a une forte exposition a la dioxine (Felip, et al.,
2004).

Lendométriose peut étre qualifiée de « maladie manquée »
en raison de son étiologie peu claire et des incohérences
dans son diagnostic et sa prise en charge (Hudson, 2021).
Contrairement a d'autres maladies chroniques telles que
le diabéte et I'asthme, I'endométriose est restée long-
temps ignorée dans les politiques gouvernementales et le
financement de la recherche a I'échelle mondiale'. Selon
Hudson, la raison se trouve dans des processus structu-
rels, culturels et politiques qui favorisent certaines voix et
certaines communautés, ainsi qu’aux constructions his-
toriques de la menstruation et de la douleur des femmes.
Le sexisme clinique et les inégalités dans le traitement de
la douleur en fonction du sexe contribuent également a la
sous-priorisation du financement de la recherche sur I'en-
dométriose, malgré son impact significatif (As-Sanie, et al.,
2019). Par exemple, des études suggéerent que I'endomé-
triose peut jouer un réle dans le développement de cer-
tains types de cancers, en particulier le cancer de I'ovaire
(Munksgaard & Blaakaer, 2012).

1.2. Une maladie avec une forte
prévalence mais qui est
sous-diagnostiquée

1.21. Prévalence

Alors que la maladie était considérée comme rare au dé-
but des années quatre-vingt (Seear, 2014), il est commu-
nément admis aujourd’hui que I'endométriose touche une
femme en age de procréer? sur dix®, ce qui représente
environ 200 millions de femmes dans le monde (Soliman,
Surrey, Bonafede, Nelson, & Castelli-Haley, 2018), en n"ou-
bliant pas que I'endométriose peut également affecter
les hommes transgenres et les personnes non-binaires
(Ferrando, Chapman, & Pollard, 2021).

La prévalence réelle de I'endométriose est toutefois in-
certaine, car jusqu’'a peu, il n'existait ainsi pas d'études
visant a déterminer une prévalence dans la population
générale (Vigano, Parazzini, Somigliana, & Vercellini, 2004)
et toutes les études se basaient sur des populations li-
mitées et des méthodes diagnostiques différentes. Ces
études donnent ainsi lieu a des estimations allant de 0,2%
a 71,4% (Ghiasi, Kulkarni, & Missmer, 2019). La prévalence
est, par exemple, évaluée entre 2 et 11% lorsque la popu-
lation d'étude est composée de femmes asymptomatiques
souhaitant une ligature des trompes, entre 5 et 50% chez
les femmes infertiles, entre 5 et 21% chez les femmes hos-
pitalisées pour douleurs pelviennes et entre 49 et 75% chez
les adolescentes symptomatiques (Zondervan, Becker, &
Missmer, 2020).

Afin de mesurer la prévalence dans la population, dif-
férentes méthodes sont aujourd’hui utilisées au niveau
international : a partir de codes de diagnostic provenant
des données d'assurance maladie ou des dossiers de sor-
tie d'hopital*, de données autorapportées dans le cadre
d’enquétes, ou directement en utilisant des diagnostics ra-
diologiques ou chirurgicaux dans des cohortes représen-
tatives de la population générale (Parazzini, et al., 2020).
Dans I'étude ENDO menée en 2011, I'incidence de I'endo-
métriose diagnostiquée par IRM est ainsi de 11% dans la
cohorte de population (Buck Louis, et al., 2011).

1.2.2. Sous-diagnostic

Lendométriose est sous-diagnostiquée en raison de sa
présentation clinique complexe, de I'hétérogénéité des
|ésions pelviennes et de la méconnaissance de ses ma-
nifestations systémiques (Taylor, Kotlyar, & Flores, 2021).
En outre, la visualisation laparoscopique reste la norme
standard pour le diagnostic dans les directives cliniques
de nombreuses sociétés professionnelles internationales,
qui datent toutefois de plus d'une dizaine d’années (As-Sa-
nie, et al., 2019). Or, la laparoscopie est invasive et com-
porte ses propres risques, et des barrieres économiques
et géographiques peuvent en limiter 'accés aux patientes
(Taylor, et al., 2018).

1 Aux Etats-Unis, le budget de la recherche consacré a I'endométriose est de 27 millions de dollars en 2022 (National Institutes of Health, 2024). Pour des maladies
dont la prévalence est similaire a celle de I'endométriose, comme le diabete, le budget est 43 fois supérieur. Pour des maladies qui ne touchent que les hommes,
comme le cancer de la prostate (prévalence de 2,4%), le budget est 10 fois supérieur.

2 Dans la mesure ou les cestrogénes jouent un réle important dans I'endométriose, I'affection touche principalement des femmes en &ge de procréer (Leroy, et al.,

2024a).

3 Ce pourcentage de 10%, repris dans de nombreuses études, est basé sur une revue sur I'endométriose datant de 1997, qui présente un biais de sélection, car
I'échantillon est composé de patientes ayant eu une laparoscopie, chez qui le risque de souffrir d'endométriose est supérieur a celui de la population générale

(Eskenazi & Warner, 1997).

4 Calculée de la sorte, la prévalence est toutefois sous-estimée, car ne sont inclues que les patientes a avoir acces et recours aux soins.
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Des méthodes diagnostiques moins invasives telles que
I'échographie et I'imagerie a résonance magnétique (IRM)
permettent aujourd’hui de détecter I'endométriome ova-
rien et les formes nodulaires profondes (Zondervan, et al.,
2018). De nouveaux tests salivaires pourraient également
permettre de diagnostiquer la maladie plus facilement
(Bendifallah, et al., 2022). Plusieurs études recommandent
ainsi de baser davantage le diagnostic sur I'entretien avec
la patiente, les symptomes, les signes et résultats cliniques
et I'imagerie, plutoét que sur les résultats chirurgicaux et
les lésions (Agarwal, et al., 2019; Chapron, Marcellin, Bor-
ghese, & Santulli, 2019).

Le délai entre les premiers symptomes et I'obtention d'un
diagnostic varie en fonction des systemes de santé étu-
diés mais toutes les études s'accordent pour dire que ces
délais sont longs. En Allemagne et en Autriche, le délai
médian entre I'apparition des symptomes et le diagnostic
seraitde 10,4 ans (Hudelist, et al., 2012), au Royaume-Uni et
en Espagne le délai médian serait de 8 ans et de 6,7 ans en
Norvége (Ballard, Lowton, & Wright, 2006), en Italie de 7 a
10 ans et en Irlande et en Belgique, de 4 a 5 ans (Nnoaham,
etal., 2011).

Le délai diagnostique est d'autant plus long que les pre-
miers symptomes apparaissent tot. Ainsi, si, selon Arruda
etal., le délai médian est de 7 ans pour obtenir un diagnos-
tic, il augmente a 12 ans si les premiers symptdomes ap-
paraissent a l'adolescence et il est réduit a 3,3 ans chez
les femmes de plus de 30 ans. Le délai est également
beaucoup plus long pour les femmes dont les douleurs
pelviennes constituent le symptome principal (7,4 ans), par
rapport a celles dont le symptome principal est l'infertilité
(Arruda, Petta, Abrao, & Benetti-Pinto, 2003).

La stigmatisation des problemes menstruels et la norma-
lisation sociétale de la douleur des femmes jouent un réle
essentiel dans le sous-diagnostic (As-Sanie, et al., 2019) :
considérer comme normal d'avoir des régles ou des rap-
ports sexuels douloureux ainsi que le tabou entourant ces
sujets peut empécher les femmes de demander des soins
ou de discuter des symptomes avec leurs proches et des
prestataires de soins de santé, et de recevoir leur soutien
(Gupta, et al., 2018). Beaucoup de femmes courent en effet
le risque de ne pas reconnaitre leur douleur comme une
affection traitable, en particulier si cette douleur a com-
mencé a lors des premiéres regles (Ballard, Lowton, &
Wright, 2006).

Il n'existe aucun questionnaire de dépistage validé cou-
ramment utilisé par les professionnel-les de santé pour in-

terroger les femmes sur leurs douleurs menstruelles, alors
que la mise en ceuvre d'un tel outil pourrait faciliter un dia-
gnostic plus rapide de I'endométriose. La formation ina-
déquate des professionnel-les de santé crée également
des obstacles importants pour les patientes qui ont besoin
d’étre orientées vers des spécialistes lorsqu’on soupgonne
la présence d’endométriose (As-Sanie, et al., 2019).

La reconnaissance de la douleur est particuliéerement
problématique pour les femmes issues de minorités,
considérées comme des narratrices moins fiables que les
femmes blanches (Hudson, 2021). Si certaines études pré-
sentent des chiffres d'incidence plus élevés dans certains
groupes (tels que les femmes avec un haut niveau d'édu-
cation (Nnoaham, et al., 2011) ou les femmes blanches), il
n'y a actuellement aucune preuve solide qui confirme que
la prévalence au sein de la population varie entre les dif-
férents groupes ethniques, car les variations observées
ne peuvent étre dissociées des différences d'acces aux
soins de santé (Zondervan, et al., 2018). La mise sous si-
lence des expériences des femmes noires et issues de
minorités ethniques atteintes d’endométriose contribue
a sa perception erronée comme une «maladie de femme
blanche ayant fait carriére», construction historique qui
supposait supposant que la maladie touchait principale-
ment des femmes ayant tardé a avoir des enfants — per-
mettant au tissu menstruel de s'accumuler au fil des cy-
cles (Seear, 2014).

1.3. Une maladie lourde de
conséquences

Ce retard de diagnostic et la prise en charge inadéquate
générent un coiit sociétal non négligeable, en premier
lieu pour les patientes dont la qualité de vie peut étre
gravement altérée (As-Sanie, et al., 2019). Le long inter-
valle entre |'apparition des symptomes et le diagnostic
entraine non seulement des douleurs prolongées, mais
également un stress psychologique et une diminution de
la fertilité (Zondervan, Becker, & Missmer, 2020), alors que
les thérapies médicales appropriées pourraient permettre
de réduire les douleurs, et ainsi I'absentéisme scolaire ou
professionnel (Arruda, Petta, Abrao, & Benetti-Pinto, 2003).

Au-dela des symptdmes cardinaux de I'endométriose,
d'autres limitations liées a la maladie peuvent étre de
réels fardeaux pour les patientes avec « prés de 95% des
femmes atteintes d’'endométriose a avoir signalé au moins
un ou plusieurs troubles comorbides, tels que la migraine,
la dépression, I'anxiété, le syndrome du cdlon irritable
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(SCI), la cystite interstitielle/le syndrome de la vessie dou-
loureuse, le syndrome de fatigue chronique, la fiboromyal-
gie, les fibromes utérins et les kystes ovariens » (As-Sanie,
et al., 2019, p. 2, notre traduction).

Les symptomes de I'endométriose affectent négativement
la qualité de vie, les activités quotidiennes, la vitalité, la
socialisation et le fonctionnement physique (Culley, et al.,
2013) ; mais aussi tous les aspects de la vie quotidienne
des patientes, en ce compris les relations sexuelles, I'ap-
peétit, I'exercice physique, le sommeil, le bien-étre émo-
tionnel, les activités sociales, le soin aux enfants et la pro-
ductivité (tant domestique qu’au travail) (As-Sanie, et al.,
2019). L'absentéisme est estimé a 1,1 heure par semaine
et le présentéisme® de 5,3 heures par semaine (Soliman,
etal., 2017).

Lendométriose a aussi les conséquences sur la vie
professionnelle des malades qui ont moins de chances
d'exercer la profession qu’elles souhaitent et rencontrent
des limitations plus fortes dans leurs décisions de carriére
(Sperschneider, et al., 2019), peuvent étre marginalisées et
stigmatisées au travail, particulierement dans les postes
d'exécution avec des contrats précaires, ol les absences
ne sont pas compatibles avec l'organisation du travail
(Romerio, 2023).

Les symptomes et limitations déja abordées causées
par la maladie, la progression de la maladie, le proces-
sus diagnostique, les traitements disponibles, l'infertilité
(Steele, et al., 2019), le fait qu'il s'agisse d’un handicap in-
visible (Daure & Salaiin, 2017), ses conséquences sur la
construction psychosexuelle, la vie affective et sexuelle de
la femme, notamment sur le rapport intime d'une femme a
sa féminité (Dumet, Smaniotto, & Demabhis, 2020), sont au-
tant de poids qui peuvent avoir des résultantes en matiere
de santé mentale. En outre, I'inflammation systémique
causée par I'endométriose peut provoquer des troubles de
I'humeur (Taylor, Kotlyar, & Flores, 2021). En Belgique, on
parle dans ce contexte de dépressions, burn-out ou épui-
sements, anxiété, pensées suicidaires, sentiments de dé-
sespoir, de colére, de culpabilité, de tristesse, etc. (Leroy,
et al., 2024a).

En matiere de traitement, il n'existe a I'heure actuelle pas
de traitement permettant de guérir définitivement I'endo-
meétriose. Les traitements visent a diminuer la douleur et/
ou a améliorer la fertilité.

Le traitementde premiere intentioninclut des analgésiques

et/ou une hormonothérapie (« traitement médical»):

* antidouleurs ou anti-inflammatoires : action aspéci-
fique, sans preuve de soulager efficacement la douleur
liée a 'endométriose et dont les effets secondaires sont
nombreux ;

 opioides:nonrecommandés, ces derniers sont pourtant
utilisés pour soulager la douleur ;

o pilules contraceptives : les cestrogestatifs réduisent la
prolifération des cellules menstruelles et utérines ce qui
permet de ressentir moins de douleur ;

 progestatifs : effet anti-cestrogéne et usage sur le long
terme possible ;

* agonistes de la GnRH : inhibent la production d’cestro-
genes et peuvent réduire les symptomes, mais ont de
nombreux effets secondaires et ne peuvent pas étre uti-
lisés sur le long terme ;

¢ inhibiteurs de I'aromatase : réduisent la quantité d’ces-
trogenes endogénes mais ont également de nombreux
effets secondaires.

La chirurgie constitue un second pilier du traitement,
lorsque le traitement hormonal ne permet pas d'apaiser
les symptomes ou en cas d'infertilité. Cependant, les trai-
tements médicaux et chirurgicaux actuels ne sont pas
efficaces sur toutes les patientes et peuvent étre associés
a divers effets secondaires et autres risques (Leroy, et al.,
2024b). La kinésithérapie et |'ostéopathie, le régime ali-
mentaire, les agents dérivés de plantes peuvent également
permettre de soulager les patientes (Meresman, Gétte, &
Laschke, 2020).

Loin d'étre une maladie qui se cantonne au domaine gy-
nécologique, I'endométriose requiert la coordination des
soins de nombreux professionnels de la santé : gyné-
cologues, chirurgien-nes abdominaux, spécialistes de
I'infertilité, radiologues, urologues, spécialistes de la
douleur, psychologues, kinésithérapeutes, sexologues,
diétécien-nes, infirmier-es, etc. (Leroy, et al., 2024a). Le re-
cours aux soins est exemplatif du fardeau que représente
la maladie : interventions chirurgicales chez la majeure
partie des patientes atteintes (laparotomie, laparoscopie,
hystérectomie, ovariectomie et autres procédures d'abla-
tion), haut recours aux opioides, aux anti-inflammatoires
non stéroidiens et aux antidépresseurs (Soliman, Surrey,
Bonafede, Nelson, & Castelli-Haley, 2018).

5 Situation dans laquelle un salarié se rend au travail malgré un probleme de santé, ce qui nuit a sa productivité.
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1.4. Des soins sous-financés : les coUts a
charge des patientes

L'étude EndoCost de la World Endometriosis Research
Foundation (WERF), coordonnée par I'Hopital Universitaire
de Louvain, vise a mesurer la qualité de vie et les colts
de traitement des femmes atteintes d’endométriose dans
les centres de référence dans différents pays. Selon cette
enquéte (N=909) : le coiit total annuel moyen de I'endomé-
triose est de 9.579 euros par patiente, comprenant 3.113
euros en moyenne de colts directs de soins de santé et
6.298 euros de codts indirects liés a la perte de productivi-
té (Simoens, et al., 2012).

En Belgique (étude réalisée sur base des données des
134 participantes a I'étude EndoCost suivies a la clinique
de I'endométriose de Louvain), les colits annuels par pa-
tiente sont de 9.872 euros en moyenne® (Klein, et al., 2014).
Les colts directs des soins de santé représentent 23% des
colits totaux (2.238 euros) et sont principalement attribués
aux chirurgies et aux traitements de l'infertilité (37%), aux
tests de contréle (27%) et aux hospitalisations (14%). Les
médicaments et les consultations médicales représentent
respectivement 9% et 8% des colts directs des soins de
santé. L'objectif principal étant de mesurer le co(t de la ma-
ladie au niveau sociétal, cette étude ne calcule pas la part
des colits a charge des patientes. Etant donné qu'il n’existe
actuellement pas de remboursements spécifiques en Bel-
gique, cette maladie colite pourtant cher aux patientes,
notamment en raison du fait que certains traitements hor-
monaux ne sont pas remboursés (Leroy, et al., 20244, p. 37).

1.5. Situation en Belgique

Il'y a seulement peu de temps que les décideur-euses
belges ont commencé a s’intéresser a I'endométriose,
en réponse aux appels a l'action des associations de pa-
tientes et a une attention croissante portée a la maladie
dans d'autres pays. Précédé par des initiatives similaires
prises par la Fédération Wallonie Bruxelles, le Parlement
de la COCOF et le Parlement wallon, le Parlement fédéral
a adopté en avril 2023 une résolution sur I'endométriose’.
Une proposition de résolution a également été soumise au
Parlement flamand en 2023.

La résolution du Parlement fédéral a mandaté le Centre fé-

déral d'expertise des soins de santé (KCE) pour procéder a

une évaluation approfondie, assortie de recommandations

concernantle paysage actuel des soins d'endomeétriose en

Belgique. Le rapport du KCE, publié en avril 2024, associe

ainsi plusieurs méthodes pour évaluer la situation belge

(Leroy, et al., 2024a) :

¢ L'analyse qualitative de témoignages de patientes met
en avant leurs besoins non rencontrés.

¢ L'analyse quantitative des données d'hospitalisation
démontre que tous les hdpitaux belges enregistrent des
admissions liées a I'endométriose, mais qu'un quart en
enregistrent en moyenne moins de treize par an entre
2016 et 2020.

* L'enquéte auprés de tous les hopitaux belges (taux
de participation de 76%, soit 77 hopitaux) met en avant
qu’il existe aujourd’hui 30 cliniques de I'endométriose
«auto-proclamées» (pas d'agrément disponible), avec
une grande variation du nombre de patientes prises
en charge : seules cing d'entre elles recoivent plus de
50 nouvelles patientes par mois.

La prévalence précise de I'endométriose est inconnue en
Belgique. Lextrapolation des données d’hospitalisation
permet toutefois au KCE de proposer une estimation de
230.808 femmes atteintes d’endométriose en Belgique, ce
qui représente 9,3% de la population féminine de 15 a 49
ans. Au-dela des données de prévalence, qui comprennent
les patientes non-diagnostiquées, une estimation du pour-
centage de femmes ayant regu un diagnostic d'endomé-
triose en Belgique sera disponible en 2025 gréace a |'addi-
tion de I'endométriose a la liste de maladies de I'Enquéte
de santé de Sciensano.

Apres avoir analysé la situation dans d'autres pays d'Eu-
rope, le KCE propose un modele d'organisation des soins
en deux échelons : la reconnaissance de cliniques de
I'endométriose au niveau locorégional et de centres d'ex-
pertise pour les chirurgies complexes avec des missions
concretes pour les deux niveaux et une surveillance de la
qualité grace a un enregistrement et un rapportage trans-
parent des résultats. Dans son rapport, le KCE fait une des-
cription des possibilités Iégales pour le remboursement
des soins, mais ne statue pas entre le modele de conven-
tion ou de care programme.

6 Ces colts comprennent les codts directs des soins de santé, les co(ts directs non liés aux soins de santé (cofits de transport vers les prestataires de soins de
santé et coQts liés a I'obtention d'une aide supplémentaire pour les activités domestiques) et les co(ts indirects non liés aux soins de santé (perte de productivité

liée a l'incapacité de travailler).
7 Voir https://www.lachambre.be/FLWB/PDF/55/2510/55K2510005. pdf.
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2. Méthode

2.1. Détection des femmes atteintes

d'endométriose

Lorsque I'on décide de travailler sur une maladie spéci-
fique a travers des données de facturation collectées en
routine par les organismes assureurs dans le cadre de
leurs missions Iégales, on utilise généralement un « proxy »
pour identifier les patient-es qui en sont atteint-es (mé-
dicaments, remboursement/statut lié a la maladie ou in-
tervention médicale spécifique). Toutefois, il n'existe pas
aujourd’hui de traitement propre a I'endométriose en Bel-
gique, aucun statut spécifique n’est octroyé aux patientes
et la nomenclature actuelle des soins de santé ne com-
prend pas de prestations spécifiques a I'endométriose®.

Nous avons donc développé une méthode alternative pour
détecter les patientes grace aux informations échangées
entre les mutualités et les hdpitaux lors d'une hospitalisa-
tion et aux certificats médicaux transmis aux mutualités
dans le cadre d'incapacité de travail. Ces deux sources
contiennent en effet des informations sur le diagnostic,

Figure 1:

enregistrées en texte libre ou a I'aide des codes ICD-9 ou
ICD-10 (codification internationale des maladies). Nous
avons ainsi pu identifier toutes les membres de la MC®
ayant été hospitalisées (hospitalisations classiques uni-
quement) pour motif d’endométriose’ a partir de 2010 et
toutes celles ayant été en incapacité de travail pour cette

raison depuis octobre 2017.

En paralléle, nous avons détecté les femmes ayant eu une
IRM du bassin prescrite parles gynécologues spécialisé-es
dans le suivi des patientes souffrant d’endométriose' et
avons créé un groupe « suspicion d’endométriose ».

2.1, Evolution du nombre de patientes détectées

Entre 2010 et 2022, le nombre de patientes détectées os-
cille entre prés de 900 a plus de 1.300 par an (voir Figure 1).
En 2022, 529 patientes ont été hospitalisées et 272 ont été
enincapacité de travail pour endométriose, soit un total de
726 patientes (75 d'entre elles ont a la fois été hospitalisées
et en incapacité de travail). Avec les patientes détectées
via IRM (596 patientes ayant eu une IRM sans hospitali-
sation ou incapacité de travail pour endométriose), nous
détectons au total 1.322 patientes. Entre 2010 et 2022, nous

Evolution du nombre de femmes atteintes d’endométriose détectées

parmi les membres de la MC entre 2010 et 2022 (Source : MC)
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eu recours a ces soins apres 2017.

Les prestations 431211 et 431222 (cure radicale pour endométriose pelvienne) ayant été supprimées en 2017, il n'est plus possible d'identifier les personnes ayant

Lorsqu'on fait référence aux membres de la MC, il s'agit de I'ensemble des membres en Belgique, autant de la MC que de CM.
Les diagnostics sont enregistrés lors de la fin ou de la prolongation de I'hospitalisation. Si I'endométriose n'était pas encore diagnostiquée lors de I'admission, il

se peut qu'elle le soit lors de I'hospitalisation et soit donc renseignée par I'hopital aux mutualités.

Nous nous sommes basés sur les listings de gynécologues des différents hopitaux de Belgique spécifiant cette spécialisation, ainsi que sur la liste des

gynécologues suivant un nombre important de patientes parmi notre liste de patientes ayant un diagnostic d'endométriose confirmé, en vérifiant que ces
dernier-es sont référencé-es sur internet en tant que spécialistes de I'endométriose.
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détectons un total de 11.477 patientes (il est possible que
celles-ci aient été hospitalisées/en incapacité de travail/
aient eu une IRM plusieurs fois au cours de la période ; le
nombre total de patientes détectées n'est donc pas égal a
la somme des patientes détectées chaque année).

Le nombre absolu de patientes détectées ayant un dia-
gnostic d'endométriose confirmé n"augmente pas avec le
temps. Depuis 2017, les prestations spécifiques pour endo-
métriose ont été supprimées de la nomenclature des soins
de santé, ce qui pourrait influencer I'enregistrement des
diagnostics lors des hospitalisations. En outre, les prises
en charge de I'endométriose ayant lieu en hopital de jour
ne donnent pas lieu a une transmission du diagnostic aux
organismes assureurs. En Belgique, approximativement un
quart des prises en charge hospitaliéres de I'endométriose
se font en hopital de jour, avec une légere augmentation
dans le temps (de 27,6% en 2016 a 29,8% en 2020) (Leroy,
et al., 2024a) qui pourrait également expliquer la diminu-
tion du nombre de patientes détectées grace aux données
d’hospitalisation.

2.2. Population étudiée et groupes
de controle

2.21. Groupes de patientes atteintes d'endométriose

L'analyse du recours aux soins se fait sur base de I'année
2022. Nous créons donc un premier groupe de patientes
atteintes d’endométriose :

e Groupe 1: patientes ayant été détectées en 2022 et ayant
un diagnostic confirmé (donc hospitalisées ou en inca-
pacité de travail), que nous nommons «endométriose
confirmée en 2022 ».

Pour enrichir I'analyse, nous renforgons les données avec

trois autres groupes de patientes :

e Groupe 2 : patientes détectées entre 2017'2 et 2021 et
ayant un diagnostic confirmé, que nous nommons « en-
dométriose confirmée entre 2017 et 2021 » ;

e Groupe 3 : patientes chez qui nous suspectons de |'en-
dométriose en 2022 (IRM prescrite par un-e gynécologue

spécialisé-e dans I'endométriose), que nous nommons
«endomeétriose suspectée en 2022 » ;

¢ Groupe 4: patientes chez qui nous suspectons de I'endo-
métriose entre 2017 et 2021, que nous nommons « endo-
métriose suspectée entre 2017 et 2021 ».

La différenciation en fonction de I'année de détection per-
met de rendre compte de la réalité des patientes souffrant
d’endométriose, maladie qui n'impacte pas uniquement
les patientes au cours de I'année ou elles sont détectées
mais peut continuer a les impacter sur une longue période,
c’'est-a-dire qu’elles peuvent continuer a avoir un recours
aux soins accru dans les années qui suivent leur détection
(exemplifié par le recours aux soins en 2022 pour les pa-
tientes détectées entre 2017 et 2021). Cela permet égale-
ment disoler I'effet de I'hospitalisation/arrét de travail/IRM
surl'analyse de I'utilisation des soins et des colits a charge
des patientes en 2022. La distinction entre les patientes
chez qui I'endomeétriose est suspectée des patientes chez
qui elle est confirmée permet quant a elle d'observer que
les méthodes de détection ont des implications en matiére
d'état de santé, d'acces, de recours et de colts des soins.

2.2.2. Criteres d'exclusion

Les criteres d’exclusion suivants sont appliqués aux

groupes « endométriose »'®:

e avoir des soins liés a I'accouchement en 2022, car ac-
coucher engendre une utilisation plus grande de soins
et empécherait d"attribuer I'utilisation/le colit des soins
gynécologiques a I'endométriose ;

¢ ne pas étre membre de la MC au cours de toute I'an-
née 2022 (notre année de référence);

* ne pas étre enregistrées dans les bases de données de
la MC comme étant de sexe féminin, dans une optique
de comparabilité avec les groupes de controle ;

e étre agées de moins de 12 ans ou de plus de 50 ans",
notamment pour limiter le risque de faux positifs en ce
qui concerne les suspicions d'endométriose.

Apres application des criteres d'exclusion, le groupe
1 compte 626 personnes, le groupe 2 compte 2.090 per-
sonnes, le groupe 3 en compte 375 et le groupe 4, 1.084.

12 Se limiter a 2017 permet d'écarter les femmes dont la détection remonterait a prés de 10 ans. L'endométriose, bien que chronique, peut disparaitre aprés une

grossesse ou a la ménopause ou étre réduite apres une opération.

13 Par ailleurs, chaque femme ne peut faire partie que d'un groupe endométriose. Les femmes du groupe endométriose confirmée en 2022 sont ainsi écartées des
autres groupes et celles du groupe endométriose confirmée entre 2017 et 2021 sont écartées des groupes endométriose suspectée. Celles faisant partie du groupe
endométriose suspectée en 2022 sont finalement écartées du groupe endométriose suspectée entre 2017 et 2021.

14 Les études qui concernent I'endométriose limitent souvent leur échantillon aux femmes menstruées et majeures, et peu d'études portent sur I'incidence et la
prévalence de I'endométriose chez les adolescentes (Shafrir, et al., 2018), or la maladie a été décrite chez des jeunes filles avant la ménarche (apparition des
premieres regles) et peut subsister apres la ménopause (Zondervan, et al., 2018). Nous n'étudierons pas ici le cas des femmes de plus de 60 ans, qui sont des cas

spécifiques.
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2.2.3. Groupes de contrble

Pour chacun des groupes de la population étudiée, nous
créons un groupe de contréle composé de membres de la
MC et apparié en fonction des caractéristiques sociodé-
mographiques de ces populations pour permettre de gom-
mer les différences qui pourrait étre intrinsequement liées
a ces dernieres.

Pour ce faire, nous utilisons I'ensemble des membres
de la MC en 2022, auxquels les criteres d’exclusion ont
été appliqués. Nous supprimons également toutes les
membres ayant été hospitalisées ou en incapacité de tra-
vail entre 2010 et 2023 pour motif d’endométriose ou ayant
eu une IRM du bassin prescrite par un-e gynécologue
spécialiste de I'endométriose entre 2010 et 2023, pour
éviter au maximum d’inclure des patientes atteintes d'en-
dométriose dans les groupes de contrdle. Nous obtenons
ainsi un groupe de 942.328 membres, ce qui nous permet
de faire un appariement 1:50 en fonction de la catégorie
d'age, du statut social (bénéficiaire de I'intervention ma-
jorée (BIM) ou non) et de la province de résidence des
personnes appartenant a chaque groupe endométriose
(groupes 1 a 4). Chaque membre peut uniquement appa-
raitre dans un groupe de controle.

Notre échantillon total est ainsi composé de 212.925 per-
sonnes, dont 4.175 femmes atteintes d’endométriose —
confirmée ou suspectée — et 208.750 femmes formant les
groupes de controle.

2.3. Données sociodémographiques

Les caractéristiques sociodémographiques suivantes sont

présentées (données 2022) :

* L'dge des patientes ;

 Larépartition géographique des patientes entre les trois
régions;

* Les données socio-économiques :

- Le statut BIM, qui permet d'améliorer I'accessibilité fi-
nanciére des soins et est attribué aux personnes ayant
de faibles revenus (voir Avalosse, Vandeleene, & De
Spiegeleer, 2023) ;

- La nationalité ;

- Le statut social, c'est-a-dire le statut socio-profes-
sionnel, soit le régime de travail auquel sont associées

les patientes (employées, ouvriéres, indépendantes,
fonctionnaires), ou le fait d'étre « personne a charge »;
- Le taux de chomage ;
- La composition du ménage : cohabitation [égale/de
fait ou mariage et nombre d’enfants.

En matiere de données socio-économiques, nous uti-
lisons les intervalles de confiance a 95% pour détermi-
ner si les différences sont significatives entre différents
groupes étudiés, en appliquant la méthode de score de
Wilson avec correction de continuité (Wilson, 1927; Gho-
sh, 1979).

Comme nous l'avons vu dans la revue de la littérature, la
description des facteurs influengant I'endométriose est
largement biaisée par des facteurs associés a l'acces aux
soins. Lobjectif de I'analyse de ces parameétres n’est donc
pas de déterminer quel est le profil des patientes atteintes
d'endométriose mais bien celui des patientes atteintes
d’endométriose ayant acces aux soins.

2.4. Indicateurs d'état de santé et

d'utilisation des soins

Dans le cadre de cette étude, toutes les données ont été
extraites des bases de données de la MC entre janvier et
avril 2024.

2.4). Etat de santé

Trois types d'indicateurs nous permettent d'identifier si

|'état de santé des personnes est dégradé :

¢ l'incapacité de travail (ou I'invalidité, soit une incapacité
de plus de un an), qui indique que I'état de santé ne per-
met pas (totalement ou partiellement) de travailler;

* |e statut de personne atteinte d'une affection chronique
(« statut affection chronique »), obtenu pour une durée
de deux ans lorsque les dépenses de santé — montants
remboursés et tickets modérateurs — sont de minimum
300 euros (montant indexé) par trimestre pendant huit
trimestres consécutifs ou lorsque I'on bénéficie du for-
fait malades chroniques™;

¢ les hospitalisations (classiques, hors neuropsychiatrie,
ou de jour, chirurgicales et non chirurgicales).

Nous calculons la proportion de femmes pour chacun de
ces indicateurs en 2022. Grace a l'intervalle de confiance

15 Cette analyse est limitée aux femmes qui sont titulaires. A savoir qu'il est possible que les enfants comptabilisés ne soient pas leurs enfants biologiques.

16 Plus d'informations sur les montants et la maniére d'obtenir le statut sont disponibles sur le www.inami.fgov.be/fr/themes/soins-de-sante-cout-et-

remboursement/facilites-financieres/statut-affection-chronique.
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(a 95%) affectant ces proportions, nous vérifions si les  2.4.2. Recours aux soins

différences de proportion entre les groupes qui com-

posent notre population « endométriose » et les groupes de Pour mesurer le recours aux soins des patientes atteintes

contrdle sont significatives. d’endométriose, nous établissons une liste d'indicateurs
en nous basant sur la revue de littérature (voir Tableau 1).

Tableau 1: Indicateurs de recours aux soins

Domaine Indicateurs

Consultations des médecins :
e Généralistes
¢ Gynécologues

e Pourcentage de femmes ayant consulté des médecins en 2022
e Nombre de consultations par an et par personne (ayant minimum une consultation

P P en 2022)
e Autres médecins spécialistes
Nombre de prestataires Nombre de prestataires distinct-es rencontrés par les femmes entre 2021 et 2023,
distinct-es : soit les prestataires consulté-es ou qui ont réalisé des actes techniques (sauf
e Gynécologues ceux-celles ou il n'y a pas eu de contact avec la patiente : analyses génétiques,

e Autres médecins spécialistes | biologie clinique, etc.)

Pourcentage de femmes ayant eu recours aux médicaments suivants en 2022 :

e Antidouleurs

e Anti-inflammatoires

¢ QOpioides

¢ Contraception hormonale :
- Remboursée par I'assurance obligatoire (AO) aux femmes de moins de 25 ans"’
- Remboursée via l'intervention de I'assurance complémentaire (AC) de la MC™

¢ Progestatifs'

Médicaments e Agonistes de la GnRH?

¢ Inhibiteurs de I'aromatase?

Données disponibles :

e Médicaments remboursables délivrés en pharmacie publique

e Antidouleurs non remboursables délivrés sous prescription?? en pharmacie
publique

e Tous les médicaments délivrés en pharmacie hospitaliére (remboursables et non
remboursables)

17 La contraception n'est remboursée par |'assurance obligatoire qu‘aux moins de 25 ans et aux BIM sans limite d'age. Seules deux spécialités sont remboursées
sans limite d'age aux femmes non-BIM : |a pilule Tri-Minulet® et la « piqure contraceptive » (médroxyprogestérone).

18 Uniguement pour les membres francophones ou germanophones.
19 Tous les progestatifs ne sont pas remboursés, notamment le diénogest, indiqué en cas d'endométriose mais non remboursé.

20 En ce qui concerne les agonistes de la GnRH, gosaréline et triptoréline, indiquées dans le cas de I'endométriose (CBiP), sont remboursées dans la majorité des
cas (certaines spécialités ne le sont pas dont les seringues préremplies) et nous disposons donc de I'enregistrement de leur délivrance. En revanche, la spécialité
Ryeqo® a regu une nouvelle indication pour le traitement de I'endométriose (voir https://www.chip.be/fr/articles/query?number=F51F01I#rel), mais elle n'est pas
remboursée dans cette indication et colite 253,35 euros par mois (situation 1° janvier 2024).

21 Les inhibiteurs de I'aromatase disponibles sont tous remboursés. Nous disposons donc de toutes les données les concernant.
22 www.riziv.fgov.be/fr/professionnels/professionnels-de-la-sante/pharmaciens/enregistrement-de-medicaments-non-remboursables-prescrits.

Santé & Société 11 - octobre 2024 13



Soins gynécologiques . .
1 ¢ Kystectomie ovarienne

e Hystéroscopie

Pourcentage de patientes ayant eu recours aux soins suivants entre 2017 et 2023%:
¢ Hystérectomies, totales ou subtotales

e Curetage utérin, curatif ou explorateur

e Qvarioplastie, myomectomie ou traitement d’endométriose

e Exérese de tumeurs du tissu rétropéritonéal

¢ Salpingectomie, ovariectomie ou annexectomie

Procréation médicalement

. ¢ |nsémination artificielle
assistée (PMA)

e Fécondation in vitro

Pourcentage de patientes ayant eu recours aux soins suivants entre 2017 et 2023% :

Soins paramédicaux :
e Infirmier-es

L (hors maison médicale?)
e Kinésithérapeutes

Pourcentage de patientes ayant bénéficié de soins en ambulatoire ou a domicile en 2022

Soins de santé mentale
ambulatoires

Pourcentage de patientes ayant eu recours aux soins suivants en 2022 :

¢ Suivi ambulatoire avec un-e psychiatre

 Soins psychologiques (remboursés par I'AO dans le cadre de la convention soins
psychologiques ou par I'AC de la MC%)

* Médicaments : antidépresseurs et antipsychotiques

2.4.3. CoUts des soins

Afin d’évaluer I'impact financier des soins sur les dé-
penses de I'AQ et les patientes atteintes d’endométriose,
nous regardons :

* |es coiits annuels totaux, qu'ils soient a charge de I'as-
surance obligatoire fédérale soins de santé ou a charge
des patientes elles-mémes. Nous incluons ici toutes les
données de facturation connues par la MC et enregis-
trées dans le cadre de I'exécution de I'assurance obli-
gatoire soins de santé fédérale (y compris certains soins
non remboursés). Pour tenir compte du financement des
hospitalisations par douziemes, nous incluons égale-
ment une approximation des montants financés directe-
ment par les organismes assureurs aux hdpitaux.

* |les coiits a charge des patientes, en analysant de pres
les montants des tickets modérateurs mais aussi des
suppléments enregistrés, ainsi que l'influence du statut
BIM, permettant de limiter la facture des patientes ayant
de faibles revenus.

2.5. Limites

2.5]. Méthode de détection

Si la méthode retenue pour détecter des patientes avec
endométriose «confirmée» permet assurément d’identi-
fier des femmes qui souffrent d'endomeétriose, elle ne per-
met toutefois pas de détecter toutes les patientes qui en
souffrent puisqu’il est nécessaire qu’elles aient été hospi-
talisées ou en incapacité de travail”’ au cours de la période
étudiée, et ce spécifiquement en raison de leur endomé-
triose. Pour cette raison méme, cette méthode de détec-
tion privilégie les patientes atteintes de formes lourdes et
invalidantes d’endomeétriose.

Afin de faire état des formes moins invalidantes de la ma-
ladie, nous avons également inclus les femmes avec endo-
métriose « suspectée », c'est-a-dire celles ayant eu une IRM
mais n'ayant pas été hospitalisées ou en incapacité de tra-
vail en raison de leur endométriose. Toutefois, dans le cas
ot I'IRM n’aurait pas été prescrite par un-e gynécologue
spécialisé dans le traitement de I'endométriose, ces femmes

23 Pourcentages calculés sur base du nombre total de patientes dans chaque groupe a étre membre de la MC en continu entre 2017 et 2023.

24 |dem.

25 L'octroi des forfaits soins infirmiers et kinésithérapie pour les patientes inscrites en maison médicale ne permet pas d'attester que les patientes ont effectivement

recu des sains.

26 Les conditions d'octroi de I'intervention financiére different entre la mutualité chrétienne flamande et la mutualité chrétienne francophone et germanophones.
27 Autre limite de cette méthode de détection : il faut étre titulaire, appartenir a la population active et ne pas étre fonctionnaire, car ils-elles ne sont pas

indemnisé-es par les mutuelles quand ils-elles sont en incapacité de travail.
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ne sont pas reprises dans I'étude. De méme, les femmes dia-
gnostiquées par un autre biais que I'IRM ne sont pas détec-
tables a l'aide de notre méthode, comme ce n’est pas non
plus le cas de celles qui ne sont pas diagnostiquées.

C'est pour ces mémes raisons que nous ne pouvons pas
considérer les patientes appartenant aux groupes de
contrdle comme étant définitivement «sans endomé-
triose». Ces groupes constituent tout de méme un bon
point de comparaison avec les patientes atteintes d'endo-
métriose (groupes 1 a 4), car ils ont les mémes caractéris-
tiques sociodémographiques que ces derniéres.

2.5.2. Indicateurs d'utilisation des soins et de colts
des soins

Les limites de nos indicateurs d’utilisation des soins et

colits de soins sont les suivantes :

* Les soins de santé analysés ne sont pas uniquement
«attribuables» a 'endométriose ;

e Une série de soins de santé ainsi que des médicaments
délivrés en pharmacie publique? (pharmacie classique)
indiqués lorsqu’on souffre d'endométriose, ne sont pas
remboursés et les mutualités ne disposent donc pas des
données les concernant (voir Tableau 1) ;

e En 2022, il n'y avait pas d'obligation pour les prestataires
de soins de transmettre aux mutualités les suppléments

facturés aux patients en ambulatoire (c'est pourtant le
cas a I'hopital)®. Tous les suppléments ne sont donc pas
enregistrés et les montants des suppléments calculés
sontdonc une sous-estimation du montant total payé par
les patient-es.

3.Résultats

3.1. Caractéristiques
sociodémographiques

311 Structure d'ége des patientes

Lors de leur détection, I'age médian des patientes est de
34 ans, que l'on suspecte I'endométriose ou qu’elle soit
confirmée (voir Figure 2). Au sein des « boites » présentées
sur le graphique en boxplot se trouvent la moitié des pa-
tientes : pour les patientes atteintes d'endométriose confir-
mée (groupes 1 et 2), cela signifie que la moitié d’entre
elles ont entre 29 et 40 ans. Un quart d'entre elles ont donc
moins de 29 ans (P25) et un quart plus de 40 ans (P75). 5%
ont moins de 24 ans (P5) et 5% plus de 45 ans (P95). La
distribution de I'dge des patientes chez qui on suspecte

Figure 2: Age des membres de la MC atteintes d'endométriose lors de leur

détection (Source : MQ)

—-P95 mAge moyen

-P5 eAge médian

49
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14

Endométriose confirmée Endométriose suspectée
(groupes 1 et 2) (groupes 3 et 4)

Toutes les femmes
agées de 12a50
ans membres de la MC en 2022

Endométriose confirmée
ou suspectée
(groupes 1 a 4)

28 Sauf les exceptions suivantes : laxatifs, dérivés calciques avec ou sans vitamine D, analgésiques non remboursables.

29 Des le 1¢ septembre 2023, les médecins sont toutefois dans I'obligation de transmettre les montants facturés en supplément via les voies de facturation
électroniques, voir Arrété royal du 28 juin 2023 portant exécution de I'article 53, 8 1%, alinéas 1er, 3 et 4, de la loi relative a I'assurance obligatoire soins de santé

et indemnités.
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I'endométriose (groupes 3 et 4) est plus large : la moitié
d’entre elles ont entre 26 et 40 ans, ce qui signifie qu'il y
a davantage de patientes plus jeunes dans ces groupes.

Lorsqu’on regarde I'ensemble des patientes indépendam-
ment de la méthode et de I'année de détection (groupes 1
a 4), on voit que I'age moyen et médian lors de la détection
est de 34 ans et qu'un quart ont moins de 28 ans, tandis
que I'dge médian de I'ensemble des femmes dgées de 12 a
50 membres de la MC estde 32 ans et un quart d’entre elles
ont moins de 23 ans.

3.1.2. Répartition géographique

Parmi les femmes atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4),
58% vivent en Flandre, 37% en Wallonie et 5% a Bruxelles.
Pour mettre ces données en perspective, la répartition des
femmes dgées de 12 a 50 ans membres de la MC en fonction
des régions est la suivante : 74% vivent en Flandre, 21% en
Wallonie et 4% a Bruxelles. Les patientes résidant en Flandre
sont donc sous-représentées (et ce dans tous les groupes).

3.1.3. Données socio-économiques

Statut BIM

En 2022, 12% des patientes ayant un diagnostic d’endo-
métriose confirmé (groupe 1 et 2) sont bénéficiaires du
statut de I'intervention majorée, alors que c’est le cas de
18% des patientes chez qui on suspecte de I'endométriose
(groupe 3 et 4) (voir Figure 3). Dans I'ensemble, le pour-

centage de BIM au sein des patientes atteintes d'endome-
triose (groupes 1 a 4) (14%) correspond au pourcentage de
BIM chez les membres de la MC dgées de 12 a 50 ans (qui
est également de 14%). Le pourcentage de BIM dans les
groupes de controle est quant a lui identique a celui des
groupes endométriose en raison de |'appariement.

Apres une standardisation directe pour neutraliser les dif-
férences dues a des variables influencant le phénomene
étudié (facteur de confusion), telles I'age et la région de
domiciliation®, les différences entre les groupes endomé-
triose confirmée (10% de BIM) et suspectée (17% de BIM)
subsistent (7 points de pourcentage d'écart, voir Figure 3).

Nationalité

Approximativement 9 femmes sur 10 souffrant d’endomé-
triose (groupes 1 a 4) ont la nationalité belge (91%). Dans les
groupes de contrdle, ce chiffre estlégérement plus bas (88%)
(différence significative). Cette différence subsiste égale-
ment aprés la standardisation (respectivement 93% et 89%).

Statut social

En 2022, prés de la moitié des patientes endométriose
(groupes 1 a 4) ont un statut d’employée et un quart d’ou-
vriere. 7% ont un statut d’'indépendante et 6% sont fonc-
tionnaires, amenant ainsi le pourcentage de femmes «ac-
tives » (soit en situation d’emploi ou a la recherche d'un
emploi) a 88% (voir Figure 4). Parmi les 12% restants, on
retrouve notamment 7% de personnes a charge (qui béné-
ficient de droits dérivés du fait de leur lien de parenté ou de

Figure 3 : Pourcentage de bénéficiaires de l'intervention majorée (BIM) en 2022

parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : MC)

Pourcentage de femmes BIM observé

M Groupes de contréle

Pourcentage de femmes BIM standardisé

B Endométriose confirmée (groupes 1 et 2)
m Endométriose suspectée (groupes 3 et 4)
Endométriose confirmée ou suspectée (groupes 1 a 4)

30 La standardisation directe consiste a appliquer les taux spécifiques (par classe d'age et par région) de chacune des populations comparées a une population de
référence commune (population “type”, ici toutes les membres de la MC agées de 12 a 50 ans), éliminant ainsi I'effet de la structure d'age et des régions sur les

taux présentés (Université de Tours, 2016).
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leur cohabitation avec le-la titulaire). A titre de comparai-
son, les personnes actives représentent 84% des groupes
de contrdle et les personnes a charge 11%.

On observe a nouveau une différence entre les groupes
endométriose «confirmée» et «suspectée» : il y a da-
vantage de femmes actives au sein des groupes qui ont
un diagnostic confirmé, et ce avant (93% contre 80%,
soit une différence de 13 points de pourcentage) comme
apres standardisation (76% contre 69%, une différence de
7 points de pourcentage ; I'écart est moins grand apres
standardisation ce qui signifie qu’il est partiellement lié a
la structure d'age et région des groupes de patientes mais
pas uniquement) (voir Figure 5).

Chémage

Le taux de chémage est légérement plus élevé chez les
femmes atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4) que
dans les groupes de contréle : 15% des femmes atteintes
d’endométriose ont eu au moins un jour de chémage en
2022, contre 13% des femmes composant les groupes de
contrdle (voir Figure 6), ce qui constitue une différence si-
gnificative. Aprés standardisation, le taux de chdmage est
plus faible mais la différence entre les groupes endomé-
triose et les groupes de contrdle reste significative.

Composition du ménage et nombre d’enfants

En matiére de proportion de femmes a étre en cohabitation
de fait, [égale ou a &tre mariées, il n'y a pas de différence
significative entre les patientes atteintes d’endométriose

Figure 4 : Répartition des membres de la MC atteintes d'endométriose selon leur

statut social en 2022 (Source : M()
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Figure 5 : Pourcentage de femmes « actives » en 2022 parmi les membres de la MC

atteintes d'endométriose (Source : MC)

ve

Pourcentage femmes “actives” observé

W Endométriose confirmée (groupes 1 et 2)
m Endométriose suspectée (groupes 3 et 4)
Endométriose confirmée ou suspectée (groupes 1 a 4)

M Groupes de controle

I

Pourcentage de femmes “actives” standardisé
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(groupes 1 a 4) et les femmes qui composent les groupes
de controle. On observe toutefois des différences entre
les groupes endométriose : alors que 48% des femmes
avec confirmation d’'endométriose (groupes 1 et 2) sont en
couple, ce pourcentage diminue a 39% pour les femmes
chez qui on suspecte de I'endométriose (groupes 3 et 4)
(voir Figure 7). Apres standardisation, ces différences per-
sistent mais sont moins accentuées.

Alors que 71% des femmes atteintes d’endométriose
(groupes 1 a 4) n'ont pas d’enfant, ce n'est le cas que de
66% des groupes de contrdle (différence significative).
De méme, les différences sont d'autant plus marquées
en ce qui concerne le nombre d’'enfants : la proportion de
femmes souffrant d’'endométriose a avoir deux enfants ou
plus est plus faible : ce n’estle cas que de 13% des femmes
atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4), contre 20% de
celles faisant partie des groupes de contrdle.

3.2. Etat de santé

3.2.1. Incapacité de travail

Parmi les femmes ayant été détectées en 2022 avec un
diagnostic confirmé (groupe 1), 46% ont été, au moins un
jour, en incapacité de travailler (contre 12% dans le groupe
de contrdle, voir Figure 8). Si la proportion de femmes a
avoir été en incapacité de travail est plus faible chez les
femmes faisant partie des autres groupes endométriose,
elle est toutefois prés de deux fois plus élevée que dans les
groupes de controle : 23% des femmes ayant été détectées
entre 2017 et 2021 avec un diagnostic confirmé (groupe 2)
et 18% de celles chez qui il y a suspicion d’endométriose
(groupes 3 et 4) ont été en incapacité de travail au cours
de I'année 2022.

Figure 6 : Pourcentage de femmes ayant été au chémage (au moins un jour) en

2022 parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : MC)

16% 13%

Pourcentage femmes ayant été au chdmage observé

M Endométriose confirmée (groupes 1 et 2)

m Endométriose suspectée (groupes 3 et 4)
Endométriose confirmée ou suspectée (groupes 1a 4)

™ Groupes de contrdle

Pourcentage de femmes ayant été au chomage standardisé

13% 1%

Figure 7 : Pourcentage de femmes ayant un-e partenaire connu-e en 2022 parmi
les membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : MC)

I
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18 Santé & Société 11 - octobre 2024



Figure 8 : Pourcentage de femmes ayant été en incapacité de travail ou en invalidité en

2022 parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : MC)

I oE
I I
Endométriose Endométriose Endométriose Endométriose Endométriose confirmée ou
confirmée 2022 confirmée 2017-2021 suspectée 2022 suspectée 2017-2021 suspectée
(groupe 1) (groupe 2) (groupe 3) (groupe 4) (groupes 1 a 4)

Groupes endométriose M Groupes de controle

3.2.2. Statut affection chronique

Le statut affection chronique n’est pas accordé en fonc-  eu des dépenses de soins importantes en 2020 et en 2021
tion du diagnostic mais en lorsque les patient-es ont des  (soit les deux ans qui précedent 2022) est beaucoup plus
dépenses importantes et constantes en soins de santé au  grande (30% d'entre elles bénéficient du statut affection
cours des deux ans qui précedent®. Or, la proportion de chronique) que dans les groupes de controle (13% des
femmes atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4) a avoir ~ femmes qui les composent en bénéficient) (voir Figure 9).

Figure 9 : Pourcentage de femmes bénéficiant du statut affection chronique en

2022 parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : MC)

I

Endométriose Endométriose Endométriose Endométriose Endométriose confirmée ou
confirmée 2022 confirmée 2017-2021 suspectée 2022 suspectée 2017-2021 suspectée
(groupe 1) (groupe 2) (groupe 3) (groupe 4) (groupes 1a 4)

Groupes endométriose M Groupes de controle

31 Pour bénéficier du statut, il faut avoir des dépenses de santé d'au moins 387 euros chaque trimestre pendant huit trimestres consécutifs (soit 3.096 euros répartis
sur deux années civiles completes). Il est également accordé dans d'autres cas, voir www.mc.be/fr/avantages-remboursements/statut-affection-chronique, mais
dans la grande majorité des cas, ¢'est-a-dire dans 98% des cas pour les femmes faisant partie de notre échantillon, il est accordé a partir des dépenses en santé.
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Les groupes endomeétriose avec la plus grande proportion
de femmes a bénéficier du statut affection chronique sont
les groupes ot les femmes sont détectées avant 2022 : 34%
des femmes du groupe 2 et 29% de celles du groupe 4 en
bénéficient. Cela s’explique par le fait que le statut est oc-
troyé sur base des dépenses qui précédent 2022. Le fait
que 29% des femmes du groupe 4 (endométriose suspec-
tée) aient ce statut indique également que les dépenses
peuvent étre trés élevées bien que le diagnostic ne soit
pas confirmé avec une hospitalisation ou une incapacité
de travail.

Le pourcentage de femmes qui bénéficient du statut af-
fection chronique est également élevé parmi le groupe 1
(21%) : cela démontre qu'il y a de grandes dépenses an-
térieurement a I'année de I'hospitalisation/d’incapacité de
travail, ou les dépenses sont probablement encore plus
catastrophiques comme nous le verrons par la suite. La
méme constatation est valable pour le groupe 3 (femmes
chez qui on suspecte de I'endométriose en 2022) : 25%
d’entre elles bénéficient du statut affection chronique.

3.2.3. Hospitalisations

Quelle que soit la méthode et I'année de détection des pa-
tientes et quel que soit le type d'hospitalisation (hospitali-
sation de jour ou hospitalisation classique ol on séjourne
au moins une nuit), les femmes atteintes d’endométriose
sont plus nombreuses a étre hospitalisées en 2022 que
celles qui composent les groupes de contréle (voir Fi-
gure 10).

Figure10:

Ainsi, 90% des femmes du groupe 1 (endométriose confir-
mée 2022) ont été hospitalisées (avec nuitée) en 2022, ce
qui est largement dépendant de la méthode de détection
de ce groupe de patientes. 44% d’entre elles ont égale-
ment été hospitalisées en hapital de jour (soit quatre fois
plus que dans le groupe de contrdle ot seules 12% ont été
hospitalisées). Dans le groupe 3 (endométriose suspectée
2022), les hospitalisations sont également courantes : 43%
des patientes ont été hospitalisées en hdpital de jour et
23% ont eu des hospitalisations classiques.

Lorsqu’on considére les femmes atteintes d’'endométriose
dans leur ensemble (groupes 1 a 4), on observe qu'elles
sont quatre fois plus nombreuses a étre hospitalisées
avec une nuitée (24%) en 2022 que les femmes composant
les groupes de contrdle (5%) et deux fois plus nombreuses
a avoir des hospitalisations de jour (28%) en 2022 que les
femmes des groupes de contrdle (13%).

3.3. Recours aux soins

3.3.1. Consultations avec les médecins

Quel que soit le groupe de patientes atteintes d’endomé-
triose, le pourcentage de femmes a avoir des consulta-
tions avec des médecins (voir Figure 11) et le nombre de
consultations (voir Figure 12), qu’ils soient généralistes ou
spécialistes, est significativement plus élevé par rapport
aux groupes de controle.

Pourcentage de femmes ayant été hospitalisées en 2022 parmi les

membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : MQ)
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Figure 11: Pourcentage de femmes avec au moins une consultation d'un médecin

en 2022 parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : MC)
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Figure 12 : Nombre moyen de consultations en 2022 des membres de la MC atteintes

d'endométriose (lorsqu'il y a au moins une consultation en 2022) (Source : MC)
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La différence est particulierement marquée en ce qui
concerne les gynécologues : 97% des femmes du groupe 1
(endométriose confirmée 2022) ont au moins une consul-
tation avec un-e gynécologue en 2022 (contre 44% des
femmes composant le groupe de contréle). En moyenne, ces
femmes ont cing consultations chez le-la gynécologue par
an. En ce qui concerne I'ensemble des patientes atteintes
d’endométriose (groupes 1 a 4) pres de trois quarts d’entre

elles ont eu au moins une consultation avec un-e gynéco-
logue au cours de I'année 2022 (71%). Dans les groupes de
contrdle, il s'agit de la tendance inverse : trois femmes sur
cing ne se rendent pas chez le ou la gynécologue en 2022. De
méme, lorsqu’elles s’y rendent, le nombre de consultations
annuel est pres de deux fois moins élevé (3,6 consultations
en moyenne pour les femmes atteintes d’endométriose et 1,9
pour les femmes qui composent les groupes de contrdle).
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En ce qui concerne les autres spécialistes, on constate éga-
lement que le pourcentage de femmes a en consulter est
plus grand dans les groupes endométriose. Les spécialités
concernées sont notamment les anesthésistes et les chirur-
gien-nes, mais aussi les spécialistes en médecine interne, les
gastro-entérologues et les urologues. Ainsi, 15% des femmes
atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4) ont une consulta-
tion chez un-e anesthésiste en 2022 (ce chiffre monte a 44%
pour les patientes du groupe endométriose confirmée 2022)
et 12% chez un-e chirurgien-ne (24% pour le groupe endomé-
triose confirmée 2022), contre respectivement 4 et 6% dans
les groupes de contrdle.

C'est surtout en matiére de consultations chez le-la gyné-
cologue qu‘on voit une grande différence entre les groupes
endométriose et les groupes de contrdle. Cette différence
est encore plus frappante lorsqu’on regarde la distribution
du nombre de consultations (voir Figure 13). Ainsi, un quart
des patientes atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4) ayant
au moins une consultation ont plus de quatre consultations
par an (P75) et 5% des patientes ont méme plus de 12 consul-
tations par an (P95), alors que dans les groupes de contrdle,
75% des femmes qui se rendent chez le gynécologue en 2022
ont deux consultations ou moins sur I'année et seules 5% des
patientes ont plus de cing consultations.

En outre, on observe dans les groupes endométriose, le
nombre de consultations moyen chezles généralistes est plus
élevé chez les BIM que chez les non-BIM (7,8 consultations

par an contre 5,8 consultations par an) et que la tendance est
inverse chezles gynécologues: lorsqu’elles sont BIM, les pa-
tientes consultent moins (2,3 fois par an en moyenne contre
2,6 fois pour les patientes qui ne sont pas BIM).

3.3.2. Nombre de prestataires de soins

Obtenir un diagnostic d’endométriose peut étre un proces-
sus long, tout comme trouver et mettre en place les solu-
tions médicales qui permettront aux patientes de mener une
vie de qualité. Ainsi, on observe que sur une période de trois
ans (entre 2021 et 2023), un nombre considérable de méde-
cins sontimpliqué-es dans le trajet de soins des femmes at-
teintes d'endométriose (c’est-a-dire les médecins qu'elles
rencontrent au cours de ces trois ans, mais pas uniquement
celles et ceux avec qui elles ont des consultations).

En ce qui concerne les gynécologues, les patientes du
groupe endométriose confirmée 2022 (groupe 1) vont ain-
si avoir des contacts, en moyenne, avec cing gynécolo-
gues distinct-es sur une période de trois ans. 5% d’entre
elles rencontrent méme plus de 12 gynécologues sur une
période de trois ans (voir Figure 14). Il y a peu de diffé-
rence entre les patientes atteintes d’endométriose selon
qu’elle soit confirmée ou suspectée : elles rencontrent en
moyenne trois gynécologues distinct-es sur cette période
et un quart d’entre elles en rencontrent plus de quatre. La
différence avec les groupes de contréle est marquante :
les femmes y rencontrent en moyenne un-e seul-e gynéco-

Figure 13 : Nombre de consultations avec des gynécologues en 2022 des membres de la MC

atteintes d'endométriose (lorsqu'il y a au moins une consultation en 2022) (Source : MQ)
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Figure 14 : Nombre de médecins spécialistes impliqué-es dans le trajet des patientes

atteintes d'endométriose sur une période de trois ans (2021-2023) (Source : MC)
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logue sur cette période de trois ans. Un quart d'entre elles
en rencontrent plus d'un et 5% plus de quatre.

En ce qui concerne les autres spécialistes, on observe qu’en
moyenne dix spécialistes distinct-es sontimpliqué-es dans le
trajet des femmes du groupe endométriose confirmée 2022
(groupe 1), neuf pour les femmes atteintes d’endométriose
confirmée (groupes 1 et 2) et huit pour celles chez qui elle
est suspectée (groupe 3 et 4). En comparaison, les femmes
qui composent les groupes de contrdle en rencontrent en
moyenne cing. Les différences les plus marquées entre
les patientes atteintes d’endométriose et les groupes de
contréle concernent les spécialités suivantes : anesthé-
sistes, chirurgien-nes, gastro-entérologues et urologues.

3.3.3. Médicaments

Meédicaments utilisés pour soulager la douleur

On constate que la quasi-totalité des patientes dont|'endo-
métriose est confirmée en 2022 (groupe 1) ont eu recours
aux antidouleurs (95%), aux anti-inflammatoires (89%) et
aux opioides (83%) lors d'un séjour hospitalier (médica-
ments délivrés par des pharmacies hospitaliéres lors d'une
hospitalisation de jour ou d’'une hospitalisation classique)
(voir Figure 15). En outre, elles sont nombreuses a avoir re-
cours a ces médicaments en ambulatoire, ¢c'est-a-dire en
dehors du traitement de la douleur liée a une opération :
35% d’entre elles ont des prescriptions d'antidouleurs, 59%
d'entre elles d'anti-inflammatoires et 27% d’entre elles
d'opioides, délivrés dans des pharmacies publiques.

Lorsqu'on regarde les délivrances pour I'ensemble des pa-

tientes souffrantd’endométriose (groupes 1a4),on observe
que le recours aux médicaments pour soulager la douleur

en ambulatoire est moindre par rapport aux patientes dont
I'endométriose est confirmée en 2022 (groupe 1), mais qu'il
est tout de méme plus important que dans les groupes de
contrdle. Ainsi, 18% des femmes atteintes d'endométriose
ont recours aux antidouleurs en ambulatoire, 41% aux an-
ti-inflammatoires et 18% aux opioides (contre respective-
ment 10%, 30% et 10% dans les groupes de contrdle). Lors-
qu’on y ajoute les délivrances lors des hospitalisations, on
constate ainsi que 34% des femmes atteintes d’endomé-
triose ont eu recours aux opioides en 2022, soit prés de
2,5 fois de plus que dans les groupes de contrdle (14%
des femmes qui les composent y ont recours).

Contraception hormonale

En matiére de recours a la contraception hormonale, il est
nécessaire, au vu des conditions de remboursement (voir
Tableau 1), de distinguer deux groupes d’age : les femmes
de moins de 25 ans et celles de 25 ans et plus (voir Fi-
gure 16). Premiérement, on observe des différences signi-
ficatives par rapport aux groupes de contrdle uniquement
chezles moins de 25 ans : davantage de patientes atteintes
d’endométriose de moins de 25 ans y ont recours (60%
d’entre elles) que de patientes des groupes de contréle
(51%). Deuxiémement, I'origine du remboursement différe :
les patientes atteintes d’endométriose ont davantage re-
cours au remboursement de I'assurance complémentaire
(AC) de la MC que les groupes de contrdle.

Autres traitements hormonaux

Le recours aux autres types de traitements hormonaux se
fait principalement en ambulatoire. Pour tous les médica-
ments de ce type — progestatifs, agonistes de la GnRH et
inhibiteurs de I'aromatase — le recours est plus important
chez les patientes atteintes d’'endométriose (groupes 1a 4)
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Figure 15 : Pourcentage de femmes ayant recours aux médicaments liés a la gestion de la douleur en 2022

parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose selon le lieu de délivrance (Source : MC)
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que dans les groupes de contréle. 15% des femmes at-
teintes d’endométriose ont ainsi recours aux progestatifs
en 2022, contre 3% des femmes qui composent les groupes
de controle. Les agonistes de la GnRH, qui ne sont géné-
ralement pas utilisés sur de longues périodes en raison de
leurs effets secondaires (Surrey, 2022) et qui peuvent &tre
prescrits préalablement a une chirurgie de I'endométriose
pour tenter de limiter les Iésions, sont davantage utilisés
par les patientes du groupe 1: 18% contre 4% de toutes
les patientes atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4) et

contre moins de 1% des femmes composant les groupes
de contrdle. Le recours aux inhibiteurs de I'aromatase est
moins courant (1% dans les groupes 1 a 4).

3.3.4. Soins gynécologiques

En absence de nomenclature spécifique pour les opéra-
tions liées a I'endométriose, les spécialistes attestent des
prestations diverses lorsqu'ils-elles réalisent des opéra-
tions pour retirer les lésions d'endométriose, I'exérése de

Figure 16 : Pourcentage de femmes ayant recours a une contraception hormonale remboursée en 2022

parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose selon la catégorie d'dge (Source : M()
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Tableau 2: Pourcentage de femmes ayant subi des interventions chirurgicales gynécologiques
entre 2017 et 2023 parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : MC)
Endomeétriose Endométriose Endomeétriose
confirmée suspectée confirmée ou Groupes de
(groupes (groupes suspectée controle
1et2) 3etd) (groupes 1a 4)
Hystéroscopie diagnostique 36% 17% 29% 3%
Ef(eres,e_de t’umeurs du tissu 30% 5% 21% 0%
rétropéritonéal
Kystectomie ovarienne 28% 8% 20% 1%
Ov?rioplastie, mytfm_ectomie ou 12% 1% 10% 0%
traitement endométriose
Salpingectm_nie, ovariectomie ou 1% 5% 9% 1%
annexectomie
Curetage utérin 1% 6% 9% 4%
Hystérectomie totale par laparoscopie 8% 7% 8% 1%
Autres types d’hystérectomies % 4% 6% 1%
Hystéroscopie thérapeutique 6% 6% 6% 1%
Résection compléte de I'endomeétre 3% 2% 3% 1%

tumeurs du tissu rétropéritonéal étant la prestation la plus
utilisée (attestée a 30% des femmes lors de I'hospitalisa-
tion avec diagnostic d’endométriose en 2022).

Entre 2017 et 2023, des exéréses de tumeurs du tissu rétro-
péritonéal ont ainsi été attestées a 30% des femmes des
groupes 1 et 2 (endométriose confirmée), des hystérosco-
pies diagnostiques a 36% d’entre elles, des kystectomies a
28% d'entre elles et des hystérectomies a 15% d’entre-elles

(voir Tableau 2). Les prestations dédiées au traitement de
I'endométriose (mais qui concernent également les ova-
rioplasties et les myomectomies) sont attestées a 12% des
patientes avec un diagnostic d’endométriose confirmé. Lors-
qu’on considéere I'ensemble des patientes atteintes d’endo-
métriose (groupes 1 a 4), on voit que 14% d’entre elles ont
subi une hystérectomie entre 2017 et 2023 (8% d’hystérecto-
mies totales et 6% d’autres types d’hystérectomies), contre
1% des femmes qui composent les groupes de contrdle.

Figure 17 : Pourcentage de femmes ayant subi des interventions chirurgicales gynécologiques
entre 2017 et 2023 parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose selon I'age

lors du recours aux soins (Source : MQ)
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Les procédures d'ovariectomie bilatérale et d'hystérecto-
mie ne sont pas «conservatrices», en ce sens qu'elles ne
peuvent pas étre considérées pour les femmes qui ont un
désir de grossesse. On observe toutefois qu'un pourcen-
tage significativement plus élevé de femmes de 12 a 19 ans
(3% d’entre elles) atteintes d’endométriose (suspectée ou
confirmée) subissent des hystérectomies, en comparaison
avec celles qui appartiennent aux groupes de contréle (voir
Figure 17). Chez les moins de 30 ans, ces opérations sont tou-
tefois marginales et on observe une proportion plus grande
chez les femmes de 30 ans et plus : 10% des 30-39 ans et 25%
des 40-50 ans ont subi des hystérectomies, contre 1% et 2%
des femmes faisant partie des groupes de contrdle. La méme
observation peut étre faite en ce qui concerne les salpingec-
tomies, ovariectomies ou annexectomies : si le risque de
subir ce type d'opération augmente avec I'age, on ohserve
toutefois un pourcentage significativement plus grand de
femmes a y recourir dans les tranches d’age plus jeunes (7%
des 12-19 ans et 4% des 20-29 ans) chez les femmes atteintes
d’endométriose que dans les groupes de controle.

Enrevanche, les opérations dites « conservatrices », c'est-
a-dire I'exérese de tumeurs du tissu rétropéritonéal, les
kystectomies, ovarioplasties, myomectomies ou le traite-
ment de I'endométriose sont davantage réalisées dans les
groupes des femmes dgées de 20 a 29 ans et de 30 a 39 ans.

3.3.5. Procréation médicalement assistée

Le pourcentage de femmes atteintes d’endométriose ayant
recours a la procréation médicalement assistée (PMA) —
qu’il s'agisse d'une insémination artificielle ou d'une fé-
condation in vitro (FIV) — est trés élevé : 19% d’entre elles
(groupes 1 a 4) y ont recours entre 2017 et 2023, contre
3% des femmes formant les groupes de contrdle (voir Fi-
gure 18). Le recours a la PMA est significativement plus

important pour les femmes du groupe endométriose confir-
mée (groupes 1 et 2) que celles du groupe endométriose
suspectée (groupes 3 et 4) (22% contre 12%) et ¢’est prin-
cipalement les femmes de 30 a 39 ans qui y ont recours
(29% d’entre elles). Néanmoins, le recours est également
fréquent chez les femmes de 20 a 29 ans (10% d’entre elles
y ontrecours) et celles de plus de 40 ans (13%).

3.3.6. Soins paramédicaux

En ce qui concerne les soins paramédicaux, le recours a
la kinésithérapie est plus important dans les groupes en-
dométriose que dans les groupes de contrdle : 32% des
patientes des groupes 1 a 4 ontrecours a la kinésithérapie
en 2022, contre 23% des femmes composant les groupes
de contréle (voir Figure 19). C'est chez les patientes du
groupe 1 que le recours est le plus important (38% des
patientes, soit prés de deux fois plus que dans le groupe
de contrdle), mais la différence avec les autres groupes
endométriose est peu significative, ce qui signifie que le
besoin de kinésithérapie ne se limite pas a I'année ou les
patientes sont hospitalisées ou en incapacité de travail.

Par rapport aux soins infirmiers, on observe que le recours
est également plus important dans tous les groupes endo-
métriose : 9% des patientes des groupes 1a 4y ontrecours
en 2022, contre 4% des femmes qui composent les groupes
de controle. Le recours est toutefois beaucoup plus impor-
tant dans le groupe 1: 23% des patientes ont recours aux
soins infirmiers en 2022, ce qui peut directement étre lié
aux hospitalisations et chirurgies de I'endométriose.

3.3.7. Soins de santé mentale ambulatoires

Le pourcentage de patientes a avoir recours aux antidé-
presseurs et/ou aux antipsychotiques, aux consultations

Figure 18 : Pourcentage de femmes ayant eu recours a l'insémination artificielle ou la FIV entre 2017 et
2023 parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose selon le groupe et I'age (Source : MC)
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Figure 19 : Pourcentage de femmes ayant recours aux soins paramédicaux (infirmiers)

parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : MC)
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Figure 20 : Pourcentage de femmes ayant recours aux soins de santé mentale ambulatoires remboursés

en 2022 parmi les membres de la MC atteintes d'endométriose (Source : M()
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chez le:la psychologue (remboursées par I'assurance obli-
gatoire ou avec intervention de |'assurance complémen-
taire de la MC) et aux consultations chez le-la psychiatre
est plus grand dans les groupes endométriose que dans
les groupes de contrdle (voir Figure 20). Le pourcentage de
femmes ayant recours a I'un ou a plusieurs soins de santé
mentale ambulatoire est ainsi porté a 27% dans les groupes
endométriose, contre 20% dans les groupes de controle.

3.4. CoUt des soins

3.4]. Ensemble des colts des soins de santé

Selon les données la MC, le colit annuel moyen des soins
des patientes atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4) est

de 3.618 euros, avec une grande variation : le colt des
soins de 5% d’entre elles est supérieur a 11.534 euros (voir
Figure 21). Les colts des soins des femmes appartenant
aux groupes de contrdle sont en revanche approximative-
ment de moitié moins élevés (codt moyen annuel de 1.756
euros).

Ala figure 22, nous donnons la ventilation du co(it moyen
par patiente en 2022 selon qu'il s'agit des dépenses a
charge de I'AO ou des dépenses a charge des patientes.
Dans les groupes de contréle, 15% des dépenses de soins
sont a charge des patientes, soit 267 euros par an en
moyenne. En revanche, pour les patientes atteintes d’en-
dométriose (groupes 1 a 4), 18% des dépenses restent a
leur charge, ce qui représente une somme moyenne an-
nuelle de 641 euros.
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Figure 21: Colts des soins de santé en 2022 (a charge de I'assurance obligatoire et a charge des

membres de la MC atteintes d'endométriose) (Source : MQ)
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Figure 22 : Montant moyen a charge des membres de la MC atteintes d'endométriose et &

charge de l'assurance obligatoire en 2022 (Source : M()
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La figure 22 illustre clairement deux choses. Premiérement,
les dépenses des patientes du groupe 1 (endométriose
confirmée 2022) sont plus importantes que celles des autres
groupes (en moyenne 5.197 euros a charge de I'AQ et 1.495
euros a charge des patientes). Deuxiemement, la propor-
tion des dépenses a charge des patientes du groupe 1 est
également la plus grande : prés d'un quart des dépenses
de santé sont a leur charge (22%), contre entre 15 et 18%
pour les autres groupes endométriose. Cela signifie que les
dépenses sont beaucoup plus élevées pour les patientes
I'année ol on les détecte comme souffrant d’'endomeétriose,
car cette année est celle de I'hospitalisation liée a I'endo-
métriose ou celle de I'incapacité de travail.

Toutefois, le fait que les femmes avec endométriose confir-
mée entre 2017 et 2021 (groupe 2) aient davantage de dé-
penses a leur charge en 2022 que celles de leur groupe
de contrdle (en moyenne 473 euros contre 274 euros) dé-
montre que les colits sont également importants pour les
femmes atteintes d’endométriose aprés avoir été en inca-
pacité de travail ou hospitalisées pour endométriose. La
méme observation est valable pour les patientes chez qui
I'endométriose est suspectée (groupes 3 et 4) : les colits,
tant a charge de I'AO que des patientes, sont beaucoup

plus élevés que dans les groupes de contréle. Ainsi, une
patiente ayant une IRM du bassin prescrite par un-e gyneé-
cologue spécialiste de I'endométriose en 2022 (groupe 3)
aura en moyenne 669 euros de colts a sa charge en 2022
(contre 244 euros dans le groupe de contréle). Lorsque
cette IRM a été réalisée avant 2022 (groupe 4), les colits
a charge des patientes en 2022 descendent a 462 euros
(contre 267 euros dans le groupe de contrdle).

3.4.2. Montants a charge des patientes :
tickets modérateurs et suppléments

Dans les codits a charge des patientes en 2022, on retrouve
tout d'abord les tickets modérateurs (TM) nets®, qui re-
présentent 46% du codt a charge des patientes atteintes
d’endométriose (groupes 1 a 4) (soit 296 euros en moyenne)
et 55% du colt a charge des patientes des groupes de
contrdle (soit 147 euros en moyenne). Chez les patientes
avec de I'endométriose confirmée en 2022, la part des
tickets modérateurs est moins importante et représente
39% des dépenses a charge des patientes, pour un montant
annuel moyen de 579 euros par patiente. 61% des dépenses
a charge de ces patientes sont donc des suppléments
(SUP), soit un montant de 916 euros par an (voir Figure 22).

Figure 23 : Tickets modérateurs nets a charge des membres de la MC atteintes d'endométriose

en 2022 (Source : MQ)

-P5  #Tickets modérateurs médians
1.400€
-1341 ¢
1.200€
1.000€
- 870 €
800€ :
- 739¢
600€ B 579€
*
400€
— 313 €
200€ E B—{245¢€ .
- *
0€ - -
Endométriose Endométriose Endométriose
confirmée confirmée suspectée
2022 2017-2021 2022
(groupe 1) (groupe 2) (groupe 3)

—P95  mTickets modérateurs moyens

911 €
—657¢€
—472 €
2% €
—1226 € . :
'S — 147 €
r *
Endométriose Endométriose Groupes
suspectée confirmée de contréle
2017-2021 0u suspectée
(groupe 4) (groupes 1a4)

32 Les tickets modérateurs nets sont les tickets modérateurs apres application du Maximum a Facturer (MaF), mécanisme qui permet de plafonner la somme
des tickets modérateurs a charge des ménages : lorsqu'un certain plafond est atteint, les tickets modérateurs ultérieurs sont remboursés par I'AO,
voir www.inami.fgov.be/fr/themes/soins-de-sante-cout-et-remboursement/facilites-financieres/maximum-a-facturer-maf.
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En ce qui concerne la distribution des tickets modérateurs,
on observe que pour un quart des patientes du groupe 1,
ils sont supérieurs a 740 euros (P75). Pour 5% d’entre-elles
(P95), ils sont méme supérieurs a 1.341 euros en 2022 (voir
Figure 23). Les femmes appartenant au groupe 1 ne sont
pas les seules a avoir des tickets modérateurs élevés: 25%
des patientes du groupe 3 (P75) ont des tickets modéra-
teurs supérieurs a 402 euros et 5% (P95) a 870 euros. Dans
les groupes de contrdle, ces situations extrémes sont plus

rares : 75% des femmes qui les composent ont des tickets
modérateurs inférieurs a 184 euros.

En moyenne, les suppléments sont de 916 euros par an
pour les patientes du groupe 1, c'est-a-dire pres de huit
fois plus élevés que dans le groupe de contréle 1 ou ils
sont de 116 euros en moyenne. En outre, quand on examine
la distribution de ces suppléments, pour un quart de ces
patientes, les suppléments annuels sont supérieurs a 1.429
euros et pour 5%, ils sont méme de plus de 3.354 euros (voir

Figure 24 : Suppléments a charge des membres de la MC atteintes d'endométriose en

2022 (Source : MQ)
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Figure 25 : Tickets modérateurs nets et suppléments a charge des membres de la

MC atteintes d'endométriose en 2022 selon le statut BIM (Source : M(C)
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Figure 24). Pour les patientes du groupe 2, ces montants
sont toutefois moins élevés : 229 euros en moyenne. Dans
leur ensemble, les femmes qui souffrent d’endométriose
ont des suppléments pres de trois fois plus élevés que les
femmes composant les groupes de contrdle (345 euros
contre 120 euros) (voir Figure 25).

Les hospitalisations et opérations liées a I'endométriose
gonflent donc considérablement la facture des patientes.
Lorsqu'on regarde la distribution des dépenses des pa-
tientes avec endométriose confirmée en 2022 (groupe 1),
et que l'on retourne six mois avant leur détection et six
mois aprés celle-ci, on voit en effet que 64% des dépenses
a charge des patientes afferent au mois de la détection
(soit 781 euros de dépenses a charge de la patiente en
moyenne, dont 534 euros de suppléments et 247 euros de
tickets modérateurs, sur une somme totale a charge de la
patiente de 1.214 euros sur toute la période).

3.4.3. Statut BIM

Pour les bénéficiaires du statut BIM, on observe que les
colits a charge des patientes (somme des tickets modé-

rateurs nets et des suppléments) sont nettement plus
faibles que pour celles qui n'en bénéficient pas : 685 eu-
ros en moyenne pour les femmes du groupe endométriose
confirmée 2022 qui sont BIM contre 1.602 euros pour
celles qui ne le sont pas (voir Figure 25). Pour I'ensemble
des patientes atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4), la
différence est moins marquée : les dépenses moyennes a
charge des femmes avec le statut BIM sont de 497 euros
par an, tandis qu’elles sont de 664 euros pour les femmes
ne disposant pas du statut BIM.

3.4.4. Répartition des colts selon le type de soins

Les colits a charge des femmes du groupe 1 sont majo-
ritairement liés a I'hospitalisation (en moyenne 303 eu-
ros de tickets modérateurs et 492 euros de suppléments,
soit un total annuel de 795 euros, qui représentent 53%
des colits a charge des patientes de ce groupe, voir Ta-
bleau 3). Viennent ensuite les soins gynécologiques, pour
un total de 248 euros en moyenne par patiente (62 euros
de tickets modérateurs et 185 euros de suppléments), qui
représentent 17% des colts a charge de ces patientes. Les
prestations techniques, de biologie clinique/moléculaire,

Tableau 3: Colts moyens des soins a charge des membres de la MC atteintes

d'endométriose en 2022 selon le type de soins (source : MC)

Endométriose Endométriose Endométriose | Endométriose | Endométriose Grounes
confirmée 2022 confirmée suspectée suspectée | confirmée ou dep
(aroupe 1) 2017-2021 2022 2017-2021 suspectée contrile
group (groupe 2) (groupe 3) (groupe 4) | (groupe 1a4)
Hospitalisations (y compris
anesthésies, opérations, chirurgies | €795 = 53% | €143 | 30% €245 | 37% | €145 | 31% | €251 | 39% | €74 28%
etimplants s'y rapportant)
C Itati t soi
OrSRTIANS €1 SOIS €8  17% €54  12% €88 | 13% €42 | 9% | €83  13% €17 6%
gynécologiques
Consultations et soins d
OnsHTiaTIons et soils fes €77 | 5% €65 4% €63 | 9% €65 14% €66 | 10% €39 15%
spécialistes
Consultations et soins des
généralistes, soins paramédicaux, | €87 = 6% | €88 | 19% @ €79 | 12% | €88 | 19% | €87 | 14% | €65 24%
dentaires et psychologiques
Radiodiagnostic €47 | 3% | €24 | 5% €41 | 6% | €19 | 4% | €21 | 4% (€12 4%
Prestations techniques, biologie
clinique et moléculaire, médecine | €154 | 10% | €42 | 9% | €66 10% | €39 9% | €60 | 9% €22 8%
nucléaire et pathologie génétique
Médicaments €127 | 8% | €63 | 13% | €99  15% | €68 | 15% €71 | 12% €38 14%
Autres soins, frais €N 1% €10 | 2% | €4 1% | €11 2% | €10 | 2% | €8 | 3%
Régularisations (MaF) €50 | 3% | €15 -3% | €16 -2% | €-14  -3% | €20 -3% €-8|-3%
Total des coiits €1.495| 100% | €473 | 100% | €669 | 100% | €462 | 100% | €641 | 100% |€ 267 100%
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de médecine nucléaire et de pathologie génétique repré-
sentent ensuite 10% des codits (pour un montant de 154 eu-
ros par an, soit 69 euros de tickets modérateurs et 85 euros
de suppléments). Les médicaments représentent 8% des
colits (127 euros). 6% des colts se rapportent aux soins
des médecins généralistes, des paramédicaux, des den-
tistes et des psychologues (87 euros). Les soins des autres
spécialistes représentent 5% des colts (77 euros). Finale-
ment, les prestations de radiodiagnostic représentent 3%
des codts (47 euros).

En ce qui concerne la répartition des colits des soins a
charge desfemmes qui constituentles trois autres groupes,
on observe que le poste hospitalisation constitue une part
des colits moins importante (de 30 a 37% des codits, soit
de 143 a 245 euros, contre 53% des cofits dans le cas des
patientes du groupe 1). Dans les groupes de contréle, cette
part est également moindre (27%), et le montant moyen a
charge des femmes est de 74 euros.

Le codit des soins gynécologiques est également élevé
dans les autres groupes endométriose : entre 42 et 88 eu-

ros. Dans |'ensemble des groupes endométriose, ces colits
s'élévent a 83 euros en moyenne par an et sont a 62% com-
posés de suppléments (soit 52 euros). En revanche, dans
les groupes de contrble, ces colits s'élevent a 17 euros
par an en moyenne (dont 52% sont des suppléments soit
9 euros).

3.5. Conventionnement des gynécologues

En 2022, 1.802 gynécologues sont actif-ves selon les
chiffres de I'INAMI. Parmi eux-elles, 77% sont actif-ves
en ambulatoire — c'est-a-dire qu'ils-elles font au moins
500 consultations par an (De Wolf, Willaert, & Landtmeters,
2023). Dans cette étude, nous avons pu identifier 50 gyné-
cologues comme étant «spécialistes de I'endométriose »
soit 4% des gynécologues actif-ves en ambulatoire.

44% des gynécologues considéré-es comme actif-ves par
I'INAMI sont non-conventionné-es (voir Figure 26). Chez
les gynécologues actif-ves en ambulatoire, ce taux est de
56%. Enfin, 59% du volume total de prestations en ambu-
latoire sont réalisées par des gynécologues non-conven-

Figure 26 : Taux de conventionnement des gynécologues selon les données officielles de
I'INAMI, selon l'activité ambulatoire (De Wolf, Willaert, & Landtmeters, 2023) et

qu'ils-elles sont identifié-es en tant que spécialistes de I'endométriose (MC, 2023)
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Figure 27 : Pourcentage de femmes a avoir des consultations avec des gynécologues en 2022 parmi les
membres de la MC atteintes d'endométriose selon qu'ils-elles sont « spécialistes de I'endométriose »

ou non (& gauche) et selon leur statut de conventionnement (a droite) (Source : MC)
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tionné-es. En revanche, le taux de non-conventionnement
est plus faible chez les gynécologues que nous identifions
comme «spécialistes de I'endométriose» (30% d’entre
eux-elles).

Bien que les «spécialistes de I'endométriose» soient
davantage conventionné-es, souvent, ce ne sont pas
elles-eux qui font le suivi journalier des patientes. 20% des
patientes consultent des gynécologues identifié-es comme
«spécialistes de I'endométriose », 18% consultent ces spé-
cialistes ainsi que d'autres gynécologues «classiques »,
c’'est-a-dire non identifié-es comme spécialistes de I'endo-
métriose ; et 33% d’entre elles consultent uniquement des
gynécologues « classiques » (voir Figure 27).

Puisque les patientes atteintes d’endométriose sont plus
nombreuses a consulter des gynécologues et consultent
un plus grand nombre de gynécologues, elles ont égale-
ment plus de chances de consulter des gynécologues
non-conventionné-es : ainsi, en 2022, 34% d’entre elles
consultentuniquement des gynécologues non-convention-
né-es (contre 27% des femmes qui composent les groupes
de contrdle) et 12% consultent a la fois des gynécologues
conventionné-es et non-conventionné-es (contre 2% dans
le groupe de contrdle). De ce fait, un total de 46% des pa-
tientes atteintes d’endométriose (groupes 1 a 4) consultent
des gynécologues non-conventionné-es en 2022 (contre
29% des femmes qui composent les groupes de contrdle)
(voir Figure 27).

4. Discussion des résultats

4. Détection des patientes et profil de

ces derniéres

En utilisant les données de recours aux soins et d’'incapa-
cité de travail des membres de la MC en 2022, nous détec-
tons 1.322 femmes atteintes d'endométriose. En étendant
la période a 2010-2022, nous en détectons au total 11.477,
ce qui représente seulement 1,1% des membres de la MC
en age de procréer (1.043.041 femmes de 12 a 50 ans en
2022). Ces chiffres sont bien inférieurs a la prévalence de
I'endomeétriose identifiée dans la littérature internationale
(10%, voir Leroy, et al., 2024a). Les limites des données
administratives a disposition des mutuelles expliquent en
large partie cette sous-estimation®.

Les difficultés rencontrées dans la détection des femmes
sont liées, a notre sens, a I'organisation des soins de santé
et aux problemes d'acceés qui les caractérisent. Lexemple
des gynécologues spécialistes de I'endométriose I'illustre
bien : les informations les concernant ne sont pas centra-
lisées et les cliniques de I'endométriose (non agrémentées,
voir Leroy, et al., 2024a) ne sont pas toutes renseignées sur
internet. Cela rend l'information difficilement atteignable
tant pour les équipes de recherche que les patientes et
constitue un frein a I'accés aux soins : si les patientes ne
sont pas référées par les gynécologues qui les suivent vers
les cliniques, le chemin vers ces dernieres peut étre difficile.

33 Pour plus de détails, voir la section Méthode de la présente étude.
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Ainsi, la sous-représentation des patientes résidant en
Flandre ne doit pas étre associée a la prévalence de la ma-
ladie — qui serait moins grande dans certaines régions —
mais a I'absence d'une méthode unique d’enregistrement
de I'endométriose dans les hopitaux. Bien que 15 cliniques
endométriose, soit 50% des cliniques se situent en Flandre
(Leroy, et al., 2024a), cette information n’est disponible que
sur le site web de quatre hopitaux.

De méme, I'age des patientes déetectées n'est pas repré-
sentatif de I'dge des patientes atteintes d’endométriose :
dans notre étude, I'dge médian des femmes lors de leur
détection est de 34 ans. Il ne s'agit donc pas de I'age de
la pose du diagnostic (d"autant plus que, comme on |'a vu
danslarevue de la littérature, plus les femmes sont jeunes,
plus le délai pour obtenir un diagnostic est long). Il ne
s'agit pas non plus de I'dge d’apparition des symptomes,
qui est fixé entre 20 et 25 ans selon les études (Arruda,
Petta, Abrao, & Benetti-Pinto, 2003; Hudelist, et al., 2012,
Nnoaham, et al., 2011). Il s"agit en réalité de I'dge d'ac-
ceés a un certain type de soins, qui seraient donc moins
accessibles pour les femmes jeunes, ce qui est a mettre
en lien avec la minimisation et la négation des symptémes
que rencontrent ces derniéres. L'écart entre I'dge d'appa-
rition des symptomes et I'age de détection peut donc étre
interprété comme le long délai avant la prise en charge.
Hudelist observe également ce long délai entre I'apparition
des symptdmes, en moyenne a 21,2 ans, le premier contact
pour une consultation gynécologique a 23,9 ans et le dia-
gnostic a 32 ans, soit un écart de 8 ans entre les deux der-
niers (Hudelist, et al., 2012). Il pourrait également y avoir
un lien entre la détection et désir d'avoir des enfants, qui
motive parfois les chirurgies de I'endométriose.

On observe qu'il est plus facile d'obtenir un diagnostic a
partir du moment ou le désir d’avoir un enfant est présent
et que des problémes de fertilité se posent que lorsque le
symptome principal est la douleur (Arruda, Petta, Abrao, &
Benetti-Pinto, 2003), car il s'agit de situations qui ne sont
pas acceptées parla société et pour lesquelles on cherche
a mettre en place des solutions, au contraire de la douleur
des femmes, qui est normalisée au niveau sociétal.

Lorsqu'on regarde les caractéristiques des femmes détec-
tées, on observe des différences entre les groupes «en-
dométriose confirmée», c'est-a-dire les femmes qui ont
une hospitalisation ou sont en incapacité de travail pour
motif d'endomeétriose, et les groupes «endométriose sus-
pectée», c'est-a-dire celles qui ont été détectées par le
biais d'une IRM. Les femmes des groupes « endométriose
confirmée» sont moins jeunes, sont moins nombreuses

a avoir le statut BIM (10% d’entre elles contre 17% des
femmes qui composent le groupe « endométriose suspec-
tée», aprés standardisation), sont plus nombreuses a avoir
un statut «d'actives » et a étre en couple (cohabitation Ié-
gale, de fait ou mariage). En d'autres termes, les femmes
atteintes d'endométriose qui ont accés aux soins chirur-
gicaux ont des conditions socio-économiques plus favo-
rables. Cela pose donc la question de I'accessibilité de la
chirurgie de I'endométriose.

Ensuite, on observe également des différences entre I'en-
semble des femmes atteintes d'endométriose détectées
et les groupes de controle ou I'ensemble de la population
féminine de la MC. Les femmes atteintes d’endométriose
sont plus nombreuses a avoir été au chémage en 2022
et a ne pas avoir d'enfants par rapport aux groupes de
contrdle, ce qui est lié aux limitations causées par la mala-
die. Ensuite, elles ont un profil socio-économique précis :
elles sont moins jeunes que les membres de la MC, elles
sont davantage a avoir la nationalité belge que les femmes
composant les groupes de contrdle et a avoir un statut
«d'active ». Les femmes atteintes d’endométriose qui ont
acces aux soins correspondent donc au profil de « femmes
blanches ayant fait carriére » (Seear, 2014), ce qui signale
des problémes d’accessibilité pour les femmes pauvres et
faisant partie de minorités ethniques.

Finalement, on sait que I'endométriose est largement sous
diagnostiquée, ce qui influe également sur la détection.
En Belgique, le délai avant d'obtenir un diagnostic a été
mesuré a entre 4 et 5 ans (Nnoaham, et al., 2011). Il s'agit
toutefois d'une étude menée dans la clinique de I'endomé-
triose de Louvain. Qu'en est-il alors des femmes suivies
dans d’autres cliniques, en dehors des cliniques, ou de
celles qui n'ont pas trouvé I'écoute nécessaire pour acce-
der aux soins ?

4.2. Santé dégradée et fardeau de la
maladie

Nos résultats démontrent que les femmes atteintes d'en-
dométriose ont un état de santé dégradé par rapport a
celles appartenant aux groupes de contréle : davantage
d’entre elles bénéficient du statut affection chronique,
sont hospitalisées, dans I'incapacité de travailler ou au
chdmage, ce qui pourrait étre associé a l'impossibilité
de conserver un travail si les adaptations nécessaires ne
sont pas disponibles (poste de travail assis, absences to-
lérées, etc.).
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L'age des femmes atteintes d’endométriose au moment de
leur détection nous donne une premiéere indication sur la
longueur du trajet de soins. Le nombre de professionnel-les
de la santé rencontré-es, la multiplication du nombre de gy-
nécologues (en moyenne, 3,4 gynécologues sur 3 ans pour
les patientes dont I'endométriose est confirmée) et de spé-
cialistes impliqué-es dans le trajet des patientes est exem-
platif de la complexité de la maladie, mais aussi de |'errance
diagnostique et thérapeutique a laquelle ces femmes sont
confrontées. En la matiére, nos résultats sont comparables
a ceux d'études antérieures qui dénombrent également
3,4 gynécologues consulté-es (Hudelist, et al., 2012).

En ce qui concerne les soins gynécologiques, les procé-
dures que subissent de nombreuses femmes atteintes
d’endométriose nous renseignent également sur le far-
deau de la maladie et la lourdeur des soins : si |'exéréese
de tumeurs du tissu rétropéritonéal est |a prestation la plus
attestée dans le cadre de la chirurgie de I'endométriose,
nos données montrent que nombreuses sont les patientes
qui subissent des procédures plus invasives (les hysté-
rectomies et ovariectomies sont beaucoup plus courantes
que dans les groupes de contrdle, y compris pour les pa-
tientes jeunes).

En outre, il n'y a pas que les soins gynécologiques qui sont
lourds : on voit qu'un nombre trés important d'autres spé-
cialistes sont impliqué-es dans le trajet (en moyenne neuf
sur une période de trois ans pour les patientes chez qui
nous avons une confirmation du diagnostic d'endomé-
triose), qu'il y a davantage de recours aux soins paramédi-
caux, a la procréation médicalement assistée et aux soins
de santé mentale. Le recours aux médicaments utilisés
dans la gestion de la douleur est également beaucoup plus
important et interpellant en ce qui concerne les opioides :
34% des femmes atteintes d’endométriose (confirmée ou
suspectée) y ont recours (dont la moitié en ambulatoire),
contre 14% des femmes des groupes de contréle. Sans
suivi dans un centre d'expertise ou une clinique de I'endo-
métriose pour les aider dans la coordination de ces soins,
le poids de la coordination et de l'information sur la mala-
die risque d'étre laissé aux femmes elles-mémes.

Pour les patientes chez qui nous suspectons la présence
d’endomeétriose, le trajet n'est pas plus facile : le nombre
de gynécologues impliqué-es dans le trajet est important
(2,8 en moyenne sur une période de trois ans) et d'autres
spécialistes également (8,2). De méme, les indicateurs
d'état de santé sont moins bons que dans les groupes

de contrdle et le recours aux soins est significativement
plus important, en ce qui concerne tous les indicateurs. La
méme réflexion est valable pour I'année de détection : ce
n'est pas qu‘au cours de I'année de détection que le re-
cours aux soins et leurs colits sont importants et que les
indicateurs de santé sont dégradés. Puisque I'endomé-
triose n’est pas une maladie dont on guérit, elle peut tou-
jours avoir des conséquences dans les années qui suivent
une potentielle opération (incapacité de travail, nouvelle
opération, soins paramédicaux, etc.). Cela signifie donc
que I'endométriose peut étre invalidante, et pas unique-
ment au cours de I'année ol on subit une hospitalisation
liee a la maladie.

4.3. Données partielles et conséquences

Notre analyse des coiits donne une vision partielle des
frais de santé restant a charge des patientes. Premiére-
ment, car il s'agit des colits a charge des femmes avant
une potentielle intervention des assurances qu'elles pour-
raientavoir contractées auprés d’organismes privés ou des
mutualités (assurance hospitalisation facultative). Si ces
assurances peuvent permettre de diminuer la facture des
patientes, elles ont également un coft (avec des primes
trés variables en fonction du type d'assurance). Deuxieme-
ment, les coiits présentés sont uniquement afférents aux
soins qui sont (partiellement) remboursés par I'assurance
obligatoire — ou enregistrés dans le cadre de I'exécution
de cette derniere. Ainsi, tous les soins ambulatoires non
remboursés (ou pour lesquels il existe uniquement une
intervention de I'assurance complémentaire des mutuali-
tés) ne sont pas repris dans cette analyse : contraception,
ostéopathe, psychologue non-conventionné-e, diététique
ou tout autre accompagnement ou soins qui permettraient
aux femmes de mieux vivre au quotidien. Les colts se-
raient donc autrement plus élevés s'ils étaient inclus, si
|'étaient également les primes d'assurances contractées
et si tous les suppléments en ambulatoire étaient enregis-
trés*, ce qui permettrait d'avoir une vision plus globale de
la facture du patient.

En matiere de traitement de I'endométriose, peu de pos-
sibilités non invasives sont actuellement disponibles et
les médicaments occupent une place importante dans le
traitement. Or, il ne faut pas sous-estimer I'impact finan-
cier des médicaments non remboursés : des témoignages
de patientes font état de traitements hormonaux non rem-
boursés et extrémement coliteux (Leroy, et al., 2024a). Le

34 Depuis septembre 2023, les médecins ont toutefois |'obligation de transmettre les suppléments facturés électroniquement.
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colt moyen de 77 euros a charge des patientes n'est donc
que la partie visible de I'iceberg. Par ailleurs, en matiére
de contraception hormonale, les spécialités prescrites aux
femmes atteintes d’endométriose de moins de 25 ans sont
plus chéres, mais pas mieux remboursées : a utilisation
équivalente, un montant plus important est a leur charge
(ticket modérateur médian : 34 euros par an) en compa-
raison avec les femmes qui composent des groupes de
contréle (11 euros), ce qui peut expliquer un plus grand re-
cours a l'intervention de I'assurance complémentaire pour
couvrir ces frais.

4.4. Mécanismes de protection financiere

En Belgique, les colits moyens des soins des patientes
atteintes d’endométriose ont été établis a 2.238 euros en
2008 (Klein, et al., 2014). Notre étude montre toutefois que
les colits peuvent étre autrement élevés pour les patientes
atteintes en 2022 : en moyenne, ils sont de 3.618 euros,
dont 18% (641 euros) sont a charge des patientes. Pour
certaines femmes, ils sont méme beaucoup plus élevés.
Qu’en est-il alors des mécanismes de protection financiére
existants ?

Dans le systeme de soins de santé belge, il existe plusieurs
mécanismes qui visent a limiter la facture pour les pa-
tient-es, dont le maximum a facturer (MaF), mécanisme qui
permet de plafonner la somme des tickets modérateurs a
charge des ménages (lorsqu’un certain plafond est atteint,
les tickets modérateurs ultérieurs sont remboursés par
I’AQ), le conventionnement des prestataires, le statut BIM
et le statut affection chronique (qui est octroyé lorsque
les dépenses des deux années écoulées sont particulie-
rement élevées et permet une diminution de 100 euros du
plafond MaF).

4.4.1. Maximum a Facturer (MaF)

Les tickets modérateurs moyens présentés dans les ré-
sultats sont les tickets modérateurs nets, c'est-a-dire
calculés apres l'application du MaF. Force est de consta-
ter que dans la pratique, tant pour les patientes atteintes
d’endométriose que les patientes formant les groupes de
contrdle, la distribution des colits change peu lorsqu’on
observe la différence entre les colts avant et aprés I'in-
tervention du MaF. Pour les patientes avec endométriose
confirmée en 2022, la moyenne est diminuée de 637 a 579
euros, soit une cinquantaine d'euros de différence. Pour

I'ensemble des patientes atteintes d’endométriose, le MaF
permet de réduire les colits moyens de 321 a 296 euros.

Le MaF est un mécanisme proportionnel en ce que le pla-
fond de tickets modérateurs a atteindre dépend des re-
venus du ménage. Dans le cadre de I'exécution du MaF,
la MC connait la tranche de revenus de 70% des femmes
atteintes d’endométriose, car leurs tickets modérateurs
dépassent le premier plafond de tickets modérateurs.
Pourtant, elles ne sont que 30% a atteindre le plafond du
MaF qui correspond a leur tranche de revenus. Cela est
lié aux catégories de revenus, qui ne correspondent pas a
un découpage des revenus de la population en quintiles®.
Lorsqu’on observe les catégories de revenus auxquelles
les femmes atteintes d’endométriose appartiennent, on
voit ainsi qu'une majorité (56%) se situe dans la catégo-
rie «revenus élevés » (revenus nets du ménage supérieurs
a 51.516 euros en 2022) et doit donc atteindre 2.027 euros
de tickets modérateurs pour obtenir le remboursement
des tickets modérateurs excédant ce plafond, ce qui est
une somme considérable. Le premier plafond (revenus
trés faibles, soit inférieurs a 11.120 euros en 2022) ne per-
met que de protéger une minorité de patientes : 3% des
patientes atteintes d’endométriose se situent dans cette
catégorie de revenus et verront leurs tickets modérateurs
remboursés apres 250 euros.

Parmiles patientes avec dépenses de santé supérieures au
premier plafond du MaF et ayant des revenus trés faibles,
99% seront ainsi protégées par le MaF ; parmi celles ayant
des revenus faibles, 45% ; des revenus modestes, 31% ;
des revenus moyens, 17% ; des revenus aisés, 8% et des
revenus élevés, 3%.

Lorsqu’on analyse les montants effectivement payés par
les patientes en fonction de la catégorie de revenus dans
laquelle leur ménage se situe, on observe que siles tickets
modérateurs moyens — apres application du MaF — sont
inférieurs lorsque les revenus sont tres faibles (182 eu-
ros par patiente atteinte d’endométriose en moyenne),
ils restent toutefois importants pour des ménages avec
de tres faibles revenus. Dans les autres catégories de
revenus, on observe des tickets modérateurs presque si-
milaires : seulement 83 euros de différence en moyenne
entre les patientes ayant des revenus faibles (290 euros de
ticket modérateur) et celles ayant des revenus élevés (373
euros de ticket modérateur), une différence qui n'est pas
a la hauteur de la différence entre les revenus. Les sup-
pléments enregistrés sont également trés importants dans

35 Atitre indicatif, le revenu imposable moyen des ménages ayant fait une déclaration fiscale commune est de 59.709 euros en 2021 (Statbel, 2023).
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les groupes ayant de faibles revenus. Or, ils ne sont pas
comptabilisés dans le MaF. Ainsi, chez les patientes ayant
de tres faibles revenus, les coiits des soins s'élévent a 555
euros en moyenne (182 euros de tickets modérateurs et
372 euros de suppléments), soit au minimum 5% de leurs
revenus annuels, tandis que pour les patientes ayant des
revenus considérés comme élevés, ils s'élevent a 804 eu-
ros, soit au maximum 2% du revenu du ménage.

4.4.2. Suppléments et conventionnement des
prestataires

Afin d"éviter de se voir facturer des suppléments d'hono-
raires en ambulatoire, les patient-es ont actuellement la
possibilité de consulter des prestataires conventionné-es,
qui s'engagent a respecter les tarifs officiels, sans sup-
plément. Toutefois, notre analyse démontre que seuls 30%
des gynécologues actif-ves en ambulatoire sont conven-
tionné-es et qu'une majorité de patientes ont ainsi recours
aux soins de gynécologues non-conventionné-es. Le mé-
canisme du conventionnement, tant pour les patientes
atteintes d’endométriose que pour celles qui composent
les groupes de controle, ne permet donc pas de garantir
I'accessibilité des soins comme il se devrait.

Afin de limiter I'application de suppléments en ambulatoire,
en 2025 et 2026, une interdiction progressive sera mise en
place : les médecins et dentistes (pour certains types de
prestations) ne pourront plus facturer de suppléments aux
bénéficiaires de l'intervention majorée (la partie person-
nelle a charge du patient sera donc automatiquement li-
mitée au ticket modérateur). L'objectif est ainsi d'interdire
a tou-tes les prestataires de soins de santé la facturation
de suppléments aux BIM, lorsqu’ils prestent des soins am-
bulatoires.

4.4.3. Statut BIM

Finalement, le statut BIM permet également de limiter la
facture des patientes ayant de faibles revenus, en fixant
des tickets modérateurs réduits. Notre analyse démontre
toutefois que bien que les coiits a charge des patientes
BIM soient moins importants que pour les patientes qui
n‘ont pas ce statut, ils n'en restent pas moins élevés
(497 euros en moyenne en 2022 pour les BIM, et 664 euros
pour les non-BIM).

En outre, cette réalité en cache d'autres telles que le
risque que les patientes BIM aient un accés aux soins
amoindri (en raison de I'accessibilité financiére, mais aus-
si de la disponibilité des soins, de leur acceptabilité et de

la sensibilité en matiére de santé, voir Cés, 2021) et que les
femmes BIM atteintes d’endométriose soient moins prises
en charge dans le systeme de santé (voir point 4.1.). Par ail-
leurs, parmi celles qui ont effectivement recours aux soins,
on observe que l'accessibilité des soins gynécologiques
semble réduite : en moyenne, elles ont moins de consul-
tations chez le:la gynécologue et davantage chez le-la gé-
néraliste (2,3 consultations chez le-la gynécologue par an
contre 2,6 consultations pour les patientes non-BIM).

5. Recommandations

Les recherches actuelles sur I'endométriose montrent
qu'il s'agit d'une maladie dont la prévalence est grande,
avec des conséquences lourdes pour les patientes, en
matiere de santé et de bien-étre, mais aussi en matiére
économique et sociale. Les résultats de notre étude le
confirment : les femmes atteintes d’endométriose ont un
état de santé dégradé. Malgré cette prévalence et ces
colits élevés (autant pour les patientes que pour la société
dans son ensemble), I'endométriose reste sous-financée
et sous-étudiée, en partie a cause de la normalisation so-
ciétale de la douleur des femmes (As-Sanie, et al., 2019).

Le retard de diagnostic et la prise en charge inadéquate
peuvent gravement altérer la qualité de vie des patientes.
La faible efficacité du systéme de santé engendre des
colts évitables, en particulier en raison de |'errance theé-
rapeutique avec le risque de multiplications d’examens ou
des actes chirurgicaux.

Cette maladie constitue donc un probleme de santé pu-
blique important auquel le systeme de santé doit répondre
en garantissant un acces rapide a des soins de qualite et
abordables, indépendamment de la situation socio-éco-
nomique de chaque femme. Pour assurer I'accés aux
soins aux personnes souffrant d’endométriose, les amé-
liorations doivent étre envisagées autour de quatre axes :
(1) la sensihilité aux besoins en soins, (2) la disponibilité
des soins, (3) 'accessibilité financiére et (4) I'acceptabilité
des soins (Ceés, 2021).

(1) La sensibilité au besoin en soins est |la capacité a éta-
blir un diagnostic précoce afin de hénéficier le plus
rapidement possible d'une prise en charge adéquate.
Pour I'endométriose, le besoin en soins se caractérise
par un traitement symptomatique adapté a la situation
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(2)

de chaque patiente, principalement pour traiter la dou-
leur etles conséquences sur la fertilité. La sensibilité au
besoin en soins va dépendre a la fois de la capacité des
patientes a repérer leurs symptomes et des profession-
nel-les de santé a les reconnaitre pour procéder a des
investigations diagnostiques et proposer un traitement
antidouleur.

L'adoption de la résolution parlementaire concernant
I'endomeétriose en 2023 est un signe que le politique veut
se saisir de cette question. Il est maintenant nécessaire
de prendre des mesures concretes :

* Améliorer la formation des prestataires de soins (les
gynécologues et autres prestataires de soins, a la
fois dans le cadre de la formation continue et des
études universitaires) notamment pour améliorer le
processus diagnostique. Afin d'étre plus proactif-ves
dans la détection des premiers symptdmes mais aus-
si pour proposer un meilleur référencement vers les
expert-es, les prestataires de soins pourraient suivre
une feuille de route pour faciliter le diagnostic (voir
par exemple les recommandations de la Haute Au-
torité de Santé en France (Haute Autorité de Santé,
2017)).

* Améliorer la sensibilisation du grand public et du
public cible, qui méconnait cette pathologie. Celle-ci
peut avoir lieu via le cadre scolaire, via la premiere
consultation chez le-la gynécologue, les centres psy-
cho-médico-sociaux (PMS) et les plannings familiaux
(pour autant qu‘on leur en donne les moyens), via des
campagnes d'information grand public visant a sen-
sibiliser les parents, etc. Les patientes doivent dispo-
ser d'informations correctes et de qualité. Cela est
particulierement important pour les adolescentes :
plus les premiers symptdmes apparaissent jeunes,
plus les symptdmes sont invisibilisés et le diagnostic
long a établir.

Du point de vue de la disponibilité des soins, la prise
en charge de patientes souffrant d’endométriose est
complexe. L'étude réalisée par le KCE a permis d'éva-
luer I'offre de soins globale et propose un nouveau mo-
dele d'organisation des soins qui devrait permettre de
développer une offre de soins adaptée aux besoins mul-

tiples. La création de centres de référence permettrait
ainsi le développement d'une expertise multidiscipli-
naire en vue d’offrir un traitement holistique, de qualité,
centré sur la patiente. Cette proposition est essentielle
pour lutter contre I'errance médicale et éviter la mul-
tiplication des actes invasifs. La création de cliniques
au niveau locorégional devrait également permettre
I'élaboration d'un plan de soins individuel (Leroy, et al.,
2024b, p. 29) afin de répondre a la diversité de besoins
des patientes.

* |l est essentiel que le modele d’organisation des
soins proposeé par le KCE soit mis en place. Pour ce
faire, le modele des conventions INAMI permettrait
notamment d'assurer I'uniformité des soins au ni-
veau national®.

(3) La mise en place de ce nouveau modéle d’organisation

des soins ne doit toutefois pas se faire au détriment de
I'accessibilité financiére des soins, qui n'est pas une
dimension abordée dans le rapport du KCE. Compte
tenu des effets négatifs ressentis dans de multiples do-
maines de la vie pour les patientes et leur entourage,
il est essentiel de garantir I'accessibilité financiére a
toutes les patientes pour I'ensemble des stratégies
de traitement : que ce soit I'hormonothérapie, la prise
en charge de la douleur?, les actes diagnostiques et
chirurgicaux.

Nous I'avons vu dans cette étude, les codits a charge des
patientes atteintes d'endométriose sont beaucoup plus
importants que pour I'ensemble des femmes. Si les mé-
canismes de protection financiére hénéficient aux pa-
tientes atteintes d’endométriose, on observe toutefois
que la facture peut rapidement grimper (en moyenne
1.495 euros de frais a charge des patientes dont I'endo-
métriose est confirmée en 2022). Or, il ne s'agit que de
la part visible de l'iceberg puisque les coiits dont nous
disposons ne comprennent pas les soins ambulatoires
qui ne sont pas couverts par I'assurance obligatoire®.

* |l est donc nécessaire d'étudier de facon approfon-
die la problématique de la couverture financiére,
en particulier pour le colt des traitements médica-
menteux (traitements hormonaux et antidouleur) en
incluant les soins non remboursés qui peuvent re-

36 Les care programmes du SPF, quant a eux, requiérent des centres d'expertise reconnus au niveau fédéré.

37 Depuis le Ter janvier 2022, I'assurance obligatoire soins de santé intervient davantage dans la couverture du codt des antidouleurs pour les patients atteints de
douleur chronique (75% du prix du médicament au lieu de 20%). Ce changement constitue une avancée certaine pour une meilleure équité face a la douleur. Il faut
toutefois noter que la liste des médicaments est limitée et que leur efficacité différe selon les personnes.

38 A I'exception des antidouleurs non remboursés délivrés sur prescription dans des pharmacies publiques sont repris dans notre analyse, voir section 2.4.2.
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présenter un fardeau financier important sur de lon-
gues périodes ou encore impacter significativement
la qualité de vie (sous tous ses aspects, qu’ils soient
sociaux, familiaux ou professionnels) en cas d'inca-
pacité financiére.

e |l est nécessaire d'assurer que la forme que pren-
dra modele d’organisation des soins du KCE inclue
cette dimension d'accessibilité financiere pour les
patientes : notamment en assurant des tickets mo-
dérateurs réduits, mais aussi en veillant a éviter la
facturation de suppléments.

(4) Finalement, I'acceptabilité des soins dépend de la qua-
[ité minimum percue des soins pour que les personnes
acceptent de recourir aux soins. Dans le cas de I'endo-
métriose, le manque de qualité des soins pergue peut
entrainer le renoncement aux soins, par exemple, a
cause du manque d'écoute de la part des prestataires
de santé ou du probleme d'une communication insuf-
fisante ou inadaptée a la situation individuelle notam-
ment par rapport aux stratégies de traitement et la ba-
lance bénéfice/risque.

e Améliorer la sensibilisation et la formation des
prestataires de soins devrait également permettre
d'assurer I'écoute et la non-minimisation des symp-
tomes des patientes.

e Lesinformations concernant les futures cliniques de
I'endomeétriose doivent étre facilement accessibles:
le site web de I'INAMI pourrait centraliser I'informa-
tion et rediriger vers les sites weh des cliniques, qui
devraient également fournir un minimum d‘informa-
tions aux patientes : moyen de contact, présence
d’'une équipe multidisciplinaire et présentation de
cette derniére.

e Au-deladel’équipe médicale,la présence de psycho-
logues dans ces équipes peutjouer un role important
en abordant des questions telles que la dépression
et le deuil associés a la maladie, et en proposant des
stratégies d'adaptation et de relaxation.

* Afin de pouvoir monitorer la fagon dont les patientes
atteintes sont suivies, il est nécessaire d'assurer
I'enregistrement des soins aux patientes atteintes
d’endométriose via une meilleure nomenclature
(pour les chirurgies, ce qui permettrait également
une meilleure adéquation avec les actes réalisés par
les spécialistes, mais aussi pour les consultations

dans le cadre des cliniques) pour permettre notam-
ment de mesurer la qualité des soins recus et leur
accessibilité, mais aussi de détecter plus facilement
les patientes atteintes et bénéficiant d'un suivi.

Conclusion

Le simple fait de chercher a détecter les femmes atteintes
d’endométriose nous a permis de révéler des différences
dans I'acceés aux soins : les femmes atteintes d’endomé-
triose ont des conditions socio-économiques plus favo-
rables que les femmes composant les groupes de contrdle,
ce qui pose la question de I'accessibilité des soins et plus
précisément de la chirurgie de I'endométriose.

En documentant le trajet des femmes atteintes d‘endo-
métriose en Belgique et ce qu'il leur incombe — un état de
santé détérioré, un recours aux soins accru et un poids
financier important a leur charge — cette étude démontre
que I'endométriose est une maladie qui affecte tous les do-
maines de la vie. Pourtant, elle reste largement méconnue
du grand public, en raison notamment de la normalisation,
de l'invisibilisation et de la décrédibilisation de la douleur
des femmes, qui est également la cause principale du
sous-diagnostic et du délai entre les premiers symptomes,
la pose du diagnostic et I'accés aux soins appropriés.

Pour mieux prendre en compte la réalité des femmes at-
teintes et leur permettre un acceés rapide a des soins de
qualité et abordables, indépendamment de leurs condi-
tions de vie, il est donc nécessaire de réformer l'organi-
sation des soins afin de rendre le suivi multidisciplinaire
accessible et d'améliorer la formation des médecins. De
nombreux résultats font également écho aux dysfonction-
nements actuels du systéme de soins de santé : notam-
ment le probleme du conventionnement des spécialistes
et les mécanismes de protection financiére qui n'agissent
pas suffisamment. L'accessibilité financiére des soins et
les montants a charge des patient-es doivent ainsi faire
I'objet d'études plus poussées.

Lendométriose souléve plus largement la problématique
de la prise en charge de la douleur chez les femmes. Le
fait de faire partie d'un probléme social plus large autour
du biais de genre (McGregor, 2021; Samulowitz, Gremyr,
Eriksson, & Hens, 2018) en ce qui concerne la douleur, va
également faire ressurgir les autres pathologies qui en
sont concernées.
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