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Se battre pour 
sa santé

Douze gynécologues différent·es sur trois ans. Ce chiffre, 
quand nous l’avons découvert pour l’audition que nous 
avons faite au parlement sur la situation des femmes 
souffrant d’endométriose, nous a hanté·es un bon mo-
ment. Certaines femmes, dans les cas les plus extrêmes 
que nous avons recensés, ont eu des contacts avec plus 
de douze gynécologues différent·es dans le cadre de leur 
trajet de soins. Nous avons imaginé ces femmes qui, des 
années durant, pliées de douleur, ont dû à de trop nom-
breuses reprises expliquer le mal dont elles souffraient 
avant d’obtenir une prise en charge adéquate. Cette si-
tuation est exceptionnelle dans son importance, mais 
pas dans le récit qu’elle énonce. Nos données sur les 
femmes souffrant d’endométriose sont formelles : toutes 
consultent à de nombreuses reprises et souvent des 
prestataires différent·es dans le cadre de leur trajet, ce 
qui démontre l’errance thérapeutique et diagnostique à 
laquelle elles sont confrontées. Beaucoup n’ont accès 
aux soins que quand leur pathologie s’accompagne de 
difficultés à concevoir (c’est-à-dire que leurs douleurs 
ne sont pas considérées comme une cause suffisante 
d’examen, alors qu’une potentielle infertilité est prise au 
sérieux).

L’endométriose est pourtant un mal réel, dévastateur, bien 
que souvent invisibilisé. La maladie affecte environ une 
femme sur dix, causant des douleurs chroniques, de l’infer-
tilité, et une détérioration significative de la qualité de vie. 
Malgré sa prévalence, cette maladie reste encore mécon-
nue, diagnostiquée tardivement, et mal prise en charge. À 
ces douleurs, s’accompagne souvent un trajet thérapeu-
tique tout aussi complexe, pénible et révoltant pour les 
patientes. Cette errance thérapeutique a un coût financier 
et humain, les patientes dépensant en moyenne 641 euros 
par an en frais médicaux ! Une autre conséquence est l’im-
pact de la pathologie sur l’activité professionnelle. Les pa-
tientes souffrant d’endométriose sont deux fois plus nom-
breuses à être en incapacité de travail que les femmes qui 
composent les groupes de contrôle, notamment en raison 
de la douleur. Leur condition peut dès lors s’accompagner 
d’une précarisation. Leurs relations sociales et affectives, 
leur activité sexuelle se voient impactées.

Notre étude, Les trajets de soins de l’endométriose  : un 
parcours de combattantes, analyse les parcours de nos 
membres souffrant d’endométriose et conclut sur les 
nombreux leviers qui pourraient être activés pour amélio-
rer la prise en charge de cette pathologie. Tout d’abord, 
nous devons renforcer la formation des professionnel·les 
de santé pour qu’ils et elles soient davantage à l’écoute 
des patientes, puissent mieux reconnaître les symptômes 
de l’endométriose, référer vers les centres spécialisés 
et permettre qu’un diagnostic soit posé plus rapidement. 
Ensuite, il est crucial d’améliorer l’accès aux soins spé-
cialisés. Trop de femmes n‘ont pas accès aux traitements 
appropriés en raison de coûts prohibitifs. Le soutien à la 
recherche est également essentiel pour développer de 



nouvelles options thérapeutiques et, à terme, trouver des 
solutions définitives à cette maladie. Enfin, nous devons 
briser le silence autour de l’endométriose en sensibilisant 
le grand public à cette pathologie. En parlant ouvertement 
de cette maladie, nous pouvons réduire la stigmatisation 
et permettre à davantage de femmes de trouver de l’aide.

Dans ce numéro, il nous semble important de rappeler la 
réalité de l’incapacité de travail au-delà des fantasmes qui 
sont parfois portés sur cette condition. Comme dans le cas 
de l’endométriose, la personne en incapacité de travail 
souffre d’une affection qui la rend incapable de travailler, 
généralement de manière temporaire. Dans le cadre de ce 
statut, une reprise partielle du travail est possible, sous 
certaines conditions et après accord du médecin-conseil. 
Cette possibilité et la mesure dans laquelle une personne 
peut reprendre le travail font l’objet d’une évaluation régu-
lière et sont maintenant accompagnées d’un dispositif de 
soutien, à savoir les coordinateurs et coordinatrices de re-
tour au travail au sein des mutualités. En effet, dans notre 
étude, Comment les membres de la MC perçoivent-ils 
l’accompagnement vers le retour au travail  ?, nous nous 
sommes aperçu·es que le retour au travail après une pé-
riode d’incapacité est souvent semé d’embûches  : des 
barrières administratives, un manque de soutien person-
nalisé, et des préjugés persistants qui pèsent sur celles et 
ceux qui cherchent à réintégrer le monde du travail.

Il est impératif de repenser notre approche pour mieux ac-
compagner ces personnes. Mettre en place des disposi-
tifs plus flexibles et adaptés est essentiel. Cela inclut des 
programmes de réintégration progressifs qui permettent 
aux travailleur·euses de reprendre progressivement leurs 

activités professionnelles en fonction de leurs capacités et 
de leur état de santé. Un suivi personnalisé, assuré par des 
professionnel·les formé·es, peut aider chaque individu à 
naviguer à travers les défis uniques de son retour au travail.

De plus, une meilleure coordination entre les em-
ployeur·euses et les professionnel·les de santé est cru-
ciale pour assurer une transition en douceur. Il est égale-
ment essentiel de sensibiliser les entreprises et la société 
civile à l’importance d’un environnement de travail inclu-
sif et bienveillant. Cela signifie encourager les pratiques 
d’embauche non discriminatoires, promouvoir des aména-
gements raisonnables sur le lieu de travail, et développer 
des politiques de soutien qui reconnaissent et respectent 
les besoins des personnes en incapacité de travail.

Ce n’est qu’en unissant toutes les parties prenantes ac-
trices dans la problématique de l’incapacité de travail que 
nous pouvons réellement lutter contre les causes socié-
tales de l’incapacité de travail (pression au travail, combi-
naison avec la vie privée, combinaison avec un handicap 
ou une mauvaise santé, discriminations). Les incidents de 
vie ou la situation de santé, comme nous le montrons dans 
les deux exemples de l’endométriose et l’incapacité de 
travail, ne doivent plus être perçus comme des accidents 
individuels, mais des enjeux de santé publique pour les-
quels il faut des solutions à la fois structurelles et person-
nalisées. Il est de notre responsabilité collective de nous 
assurer que chaque individu, quelle que soit sa condition, 
puisse mener une vie de qualité pleine et satisfaisante.

Élise Derroitte
Vice-présidente CM-MC
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Les trajets de soins de 
l’endométriose : un 
parcours de combattantes
Recours, coûts 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  : l’endométriose 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 système de soins et les professionnel·les de santé. L’endométriose touche pourtant 
énormément de femmes et est loin d’être une maladie nouvelle. Cette étude a pour vocation 
de mettre des chiffres sur ces phénomènes à l’échelle belge. Les données de recours aux 
soins de santé mettent en lumière l’accès inégal aux soins et permettent de reconstruire de 
nombreux éléments du trajet de soins des femmes atteintes  : âge de détection qui ne 
correspond pas à l’âge d’apparition des symptômes, pléthore de spécialistes impliqué·es, 
état de santé dégradé, recours aux soins accru, coûts très importants à charge des patientes 
et mécanismes de protection financière insuffisamment opérants. Sur base de ces résultats, 
nous formulons une série de recommandations pour améliorer l’accès aux soins des femmes 
atteintes d’endométriose.

Mots-clés : Endométriose, maladie chronique, coûts des soins, accès aux soins, gynécologie, 
analyse quantitative
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Introduction

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

L’objectif de la présente étude consiste à démontrer qu’il 
s’agit d’un problème 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). L’originalité de cette 
étude est précisément dans sa méthode de travail basée 
sur l’analyse des données de facturation des soins de san-
té qui permettent de détecter les patientes atteintes d’en-
dométriose (en l’absence d’indicateurs à ce sujet dans 
le système 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 l’ac-
cès, nous observons les caractéristiques sociodémogra-
phiques des femmes de la population étudiée et ce en quoi 
elles diffèrent 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 coûts de ces derniers.

À ces fins, nous commençons par une revue de la littérature 
(point 1) qui démontre que l’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 à l’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, l’état de santé et l’uti-
lisation des soins. Les résultats de l’analyse sont ensuite 
présentés au point 3 et discutés au point 4. Nous formulons 

finalement une série de recommandations visant à garantir 
un accès rapide à 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

1.1. Une maladie sous-étudiée

L’endométriose est classiquement définie comme étant 
une maladie gynécologique chronique caractérisée par la 
présence de tissus semblables à la muqueuse utérine (en-
domètre) en dehors de l’utérus (ovaires, trompes, intestins, 
vessie, etc.). Toutefois, cette description ne reflète pas la 
portée ni les manifestations réelles de la maladie. En effet, 
« la présentation clinique est variée, la présence de lésions 
pelviennes est hétérogène et les manifestations de la ma-
ladie en dehors de l’appareil reproducteur féminin restent 
mal comprises. L’endométriose est désormais considérée 
comme une maladie systémique plutôt que comme une 
maladie affectant principalement le bassin » (Taylor, Kot-
lyar, & Flores, 2021, p. 839, notre traduction).

Les symptômes les plus courants de cette maladie sys-
témique sont la dysménorrhée (douleurs abdomino-pel-
viennes qui précèdent ou accompagnent les règles), la 
dyspareunie (douleurs ressenties pendant et après les 
rapports sexuels), les douleurs pelviennes chroniques 
et la stérilité, ainsi que les douleurs dorsales et les pro-
blèmes vésicaux ou intestinaux (par exemple, des mictions 
ou des selles douloureuses). Certaines personnes atteintes 
d’endométriose sont toutefois asymptomatiques et il n’y a 
pas de relation univoque entre l’étendue de la maladie et la 
gravité des symptômes, ce qui signifie donc que les formes 
les plus « sévères » 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 à expliquer l’origine de 
l’endométriose  : 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 l’étendue de la maladie pourrait 
être liée à une forte exposition à la dioxine (Felip, et al., 
2004).

L’endométriose peut être 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 à d’autres maladies chroniques telles que 
le diabète et l’asthme, l’endométriose est restée long-
temps ignorée dans les politiques gouvernementales et le 
financement de la recherche à l’échelle mondiale1. 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 à la 
sous-priorisation du financement de la recherche sur l’en-
dométriose, malgré son impact significatif (As-Sanie, et al., 
2019). Par exemple, des études suggèrent que l’endomé-
triose peut jouer un rôle dans le développement de cer-
tains types de cancers, en particulier le cancer de l’ovaire 
(Munksgaard & Blaakaer, 2012).

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

1.2.1. 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 l’endométriose touche une 
femme en âge de procréer2 sur dix3, ce qui représente 
environ 200 millions de femmes dans le monde (Soliman, 
Surrey, Bonafede, Nelson, & Castelli-Haley, 2018), en n’ou-
bliant pas que l’endométriose peut également affecter 
les hommes transgenres et les personnes non-binaires 
(Ferrando, Chapman, & Pollard, 2021). 

La prévalence réelle de l’endométriose est toutefois in-
certaine, car jusqu’à peu, il n’existait ainsi pas d’études 
visant à déterminer une prévalence dans la population 
générale (Viganò, 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 à des estimations allant de 0,2% 
à 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  : à partir de codes de diagnostic provenant 
des données d’assurance maladie ou des dossiers de sor-
tie d’hôpital4, de données autorapportées dans le cadre 
d’enquêtes, ou directement en utilisant des diagnostics ra-
diologiques ou chirurgicaux dans des cohortes représen-
tatives de la population générale (Parazzini, et al., 2020). 
Dans l’étude ENDO menée en 2011, l’incidence de l’endo-
métriose diagnostiquée par IRM est ainsi de 11% dans la 
cohorte de population (Buck Louis, et al., 2011).

1.2.2. Sous-diagnostic

L’endométriose est sous-diagnostiquée en raison de sa 
présentation clinique complexe, de l’hétérogénéité des 
lésions 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 barrières économiques 
et géographiques peuvent en limiter l’accès aux patientes 
(Taylor, et al., 2018). 

1 Aux États-Unis, le budget de la recherche consacré à l’endométriose est de 27 millions de dollars en 2022 (National Institutes of Health, 2024). Pour des maladies 
dont la prévalence est similaire à celle de l’endométriose, comme le diabète, 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 où les œstrogènes jouent un rôle important dans l’endométriose, l’affection touche principalement des femmes en âge de procréer (Leroy, et al., 
2024a).

3 Ce pourcentage de 10%, repris dans de nombreuses études, est basé sur une revue sur l’endométriose datant de 1997, qui présente un biais de sélection, car 
l’échantillon est composé de patientes ayant eu une laparoscopie, chez qui le risque de souffrir d’endométriose est supérieur à 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 à avoir accès et recours aux soins.
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Des méthodes diagnostiques moins invasives telles que 
l’échographie et l’imagerie à résonance magnétique (IRM) 
permettent aujourd’hui de détecter l’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 l’entretien avec 
la patiente, les symptômes, les signes et résultats cliniques 
et l’imagerie, plutôt que sur les résultats chirurgicaux et 
les lésions (Agarwal, et al., 2019; Chapron, Marcellin, Bor-
ghese, & Santulli, 2019).

Le délai entre les premiers symptômes et l’obtention d’un 
diagnostic varie en fonction des systèmes 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 l’apparition des symptômes et le diagnostic 
serait de 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 
Norvège (Ballard, Lowton, & Wright, 2006), en Italie de 7 à 
10 ans et en Irlande et en Belgique, de 4 à 5 ans (Nnoaham, 
et al., 2011).

Le délai diagnostique est d’autant plus long que les pre-
miers symptômes apparaissent tôt. Ainsi, si, selon Arruda 
et al., le délai médian est de 7 ans pour obtenir un diagnos-
tic, il augmente à 12  ans si les premiers symptômes ap-
paraissent à l’adolescence et il est réduit à 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 symptôme principal (7,4 ans), par 
rapport à celles dont le symptôme principal est l’infertilité 
(Arruda, Petta, Abrao, & Benetti-Pinto, 2003).

La stigmatisation des problèmes menstruels et la norma-
lisation sociétale de la douleur des femmes jouent un rôle 
essentiel dans le sous-diagnostic (As-Sanie, et al., 2019) : 
considérer comme normal d’avoir des règles ou des rap-
ports sexuels douloureux ainsi que le tabou entourant ces 
sujets peut empêcher les femmes de demander des soins 
ou de discuter des symptômes 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 à lors des premières règles (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 œuvre d’un tel outil pourrait faciliter un dia-
gnostic plus rapide de l’endométriose. La formation ina-
déquate des professionnel·les de santé crée également 
des obstacles importants pour les patientes qui ont besoin 
d’être orientées vers des spécialistes lorsqu’on soupçonne 
la présence d’endométriose (As-Sanie, et al., 2019).

La reconnaissance de la douleur est particulièrement 
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 être dissociées des différences d’accès 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 
à sa perception erronée comme une « maladie de femme 
blanche ayant fait carrière », construction historique qui 
supposait supposant que la maladie touchait principale-
ment des femmes ayant tardé à 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 
génèrent un coût sociétal non négligeable, en premier 
lieu pour les patientes dont la qualité de vie peut être 
gravement altérée (As-Sanie, et al., 2019). Le long inter-
valle entre l’apparition des symptômes 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 l’absentéisme scolaire ou 
professionnel (Arruda, Petta, Abrao, & Benetti-Pinto, 2003).

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

Les symptômes de l’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, l’ap-
pétit, l’exercice physique, le sommeil, le bien-être 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 à 1,1  heure par semaine 
et le présentéisme5 de 5,3  heures par semaine (Soliman, 
et al., 2017). 

L’endométriose 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 carrière 
(Sperschneider, et al., 2019), peuvent être marginalisées et 
stigmatisées au travail, particulièrement dans les postes 
d’exécution avec des contrats précaires, où les absences 
ne sont pas compatibles avec l’organisation du travail 
(Romerio, 2023). 

Les symptômes et limitations déjà 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 & Salaün, 2017), ses conséquences sur la 
construction psychosexuelle, la vie affective et sexuelle de 
la femme, notamment sur le rapport intime d’une femme à 
sa féminité (Dumet, Smaniotto, & Demahis, 2020), sont au-
tant de poids qui peuvent avoir des résultantes en matière 
de santé mentale. En outre, l’inflammation systémique 
causée par l’endométriose peut provoquer des troubles de 
l’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 colère, de culpabilité, de tristesse, etc. (Leroy, 
et al., 2024a).

En matière de traitement, il n’existe à l’heure actuelle pas 
de traitement permettant de guérir définitivement l’endo-
métriose. Les traitements visent à diminuer la douleur et/
ou à améliorer la fertilité.

Le traitement de première intention inclut des analgésiques 
et/ou une hormonothérapie (« traitement médical ») :
• antidouleurs ou anti-inflammatoires  : action aspéci-

fique, sans preuve de soulager efficacement la douleur 
liée à l’endométriose et dont les effets secondaires sont 
nombreux ;

• opioïdes : non recommandés, ces derniers sont pourtant 
utilisés pour soulager la douleur ;

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

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

• agonistes de la GnRH  : inhibent la production d’œstro-
gènes et peuvent réduire les symptômes, mais ont de 
nombreux effets secondaires et ne peuvent pas être uti-
lisés sur le long terme ;

• inhibiteurs de l’aromatase : réduisent la quantité d’œs-
trogènes endogènes 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 symptômes ou en cas d’infertilité. Cependant, les trai-
tements médicaux et chirurgicaux actuels ne sont pas  
efficaces sur toutes les patientes et peuvent être associés 
à divers effets secondaires et autres risques (Leroy, et al., 
2024b). La kinésithérapie et l’ostéopathie, le régime ali-
mentaire, les agents dérivés de plantes peuvent également 
permettre de soulager les patientes (Meresman, Götte, & 
Laschke, 2020).

Loin d’être une maladie qui se cantonne au domaine gy-
nécologique, l’endométriose requiert la coordination des 
soins de nombreux professionnels de la santé  : gyné-
cologues, chirurgien·nes abdominaux, spécialistes de 
l’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 opioïdes, aux anti-inflammatoires 
non stéroïdiens et aux antidépresseurs (Soliman, Surrey, 
Bonafede, Nelson, & Castelli-Haley, 2018).

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

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

En Belgique (étude réalisée sur base des données des 
134  participantes à l’étude EndoCost suivies à la clinique 
de l’endométriose de Louvain), les coûts annuels par pa-
tiente sont de 9.872 euros en moyenne6 (Klein, et al., 2014). 
Les coûts directs des soins de santé représentent 23% des 
coûts totaux (2.238 euros) et sont principalement attribués 
aux chirurgies et aux traitements de l’infertilité (37%), aux 
tests de contrôle (27%) et aux hospitalisations (14%). Les 
médicaments et les consultations médicales représentent 
respectivement 9% et 8% des coûts directs des soins de 
santé. L’objectif principal étant de mesurer le coût de la ma-
ladie au niveau sociétal, cette étude ne calcule pas la part 
des coûts à charge des patientes. Étant donné qu’il n’existe 
actuellement pas de remboursements spécifiques en Bel-
gique, cette maladie coûte pourtant cher aux patientes, 
notamment en raison du fait que certains traitements hor-
monaux ne sont pas remboursés (Leroy, et al., 2024a, p. 37).

1.5. Situation en Belgique

Il y a seulement peu de temps que les décideur·euses 
belges ont commencé à s’intéresser à l’endométriose, 
en réponse aux appels à l’action des associations de pa-
tientes et à une attention croissante portée à 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 l’endométriose7. 
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 à 
une évaluation approfondie, assortie de recommandations 
concernant le paysage actuel des soins d’endométriose 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 hôpitaux belges enregistrent des 
admissions liées à l’endométriose, mais qu’un quart en 
enregistrent en moyenne moins de treize par an entre 
2016 et 2020.

• L’enquête auprès de tous les hôpitaux belges (taux 
de participation de 76%, soit 77 hôpitaux) met en avant 
qu’il existe aujourd’hui 30 cliniques de l’endométriose 
« auto-proclamées » (pas d’agrément disponible), avec 
une grande variation du nombre de patientes prises 
en charge  : seules cinq d’entre elles reçoivent plus de 
50 nouvelles patientes par mois.

La prévalence précise de l’endométriose est inconnue en 
Belgique. L’extrapolation 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 à 49 
ans. Au-delà des données de prévalence, qui comprennent 
les patientes non-diagnostiquées, une estimation du pour-
centage de femmes ayant reçu un diagnostic d’endomé-
triose en Belgique sera disponible en 2025 grâce à l’addi-
tion de l’endométriose à la liste de maladies de l’Enquête 
de santé de Sciensano. 

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

6 Ces coûts comprennent les coûts directs des soins de santé, les coûts directs non liés aux soins de santé (coûts de transport vers les prestataires de soins de 
santé et coûts liés à l’obtention d’une aide supplémentaire pour les activités domestiques) et les coûts indirects non liés aux soins de santé (perte de productivité 
liée à 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 l’on décide de travailler sur une maladie spéci-
fique à travers des données de facturation collectées en 
routine par les organismes assureurs dans le cadre de 
leurs missions légales, on utilise généralement un « proxy » 
pour identifier les patient·es qui en sont atteint·es  (mé-
dicaments, remboursement/statut lié à la maladie ou in-
tervention médicale spécifique). Toutefois, il n’existe pas 
aujourd’hui de traitement propre à l’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 à l’endométriose8. 

Nous avons donc développé une méthode alternative pour 
détecter les patientes grâce aux informations échangées 
entre les mutualités et les hôpitaux 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, 

enregistrées en texte libre ou à l’aide des codes ICD-9 ou 
ICD-10 (codification internationale des maladies). Nous 
avons ainsi pu identifier toutes les membres de la MC9 
ayant été hospitalisées (hospitalisations classiques uni-
quement) pour motif d’endométriose10 à partir de 2010 et 
toutes celles ayant été en incapacité de travail pour cette 
raison depuis octobre 2017.

En parallèle, nous avons détecté les femmes ayant eu une 
IRM du bassin prescrite par les gynécologues spécialisé·es 
dans le suivi des patientes souffrant d’endométriose11 et 
avons créé un groupe « suspicion d’endométriose ».

2.1.1. Évolution du nombre de patientes détectées

Entre 2010 et 2022, le nombre de patientes détectées os-
cille entre près de 900 à plus de 1.300 par an (voir Figure 1). 
En 2022, 529 patientes ont été hospitalisées et 272 ont été 
en incapacité de travail pour endométriose, soit un total de 
726 patientes (75 d’entre elles ont à 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 

8 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 
eu recours à ces soins après 2017.

9 Lorsqu’on fait référence aux membres de la MC, il s’agit de l’ensemble des membres en Belgique, autant de la MC que de CM.

10 Les diagnostics sont enregistrés lors de la fin ou de la prolongation de l’hospitalisation. Si l’endométriose n’était pas encore diagnostiquée lors de l’admission, il 
se peut qu’elle le soit lors de l’hospitalisation et soit donc renseignée par l’hôpital aux mutualités.

11 Nous nous sommes basés sur les listings de gynécologues des différents hôpitaux 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 l’endométriose.

Figure 1 :  Évolution du nombre de femmes atteintes d’endométriose détectées   
 parmi les membres de la MC entre 2010 et 2022 (Source : MC)
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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 à 
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 l’enregistrement des 
diagnostics lors des hospitalisations. En outre, les prises 
en charge de l’endométriose ayant lieu en hôpital de jour 
ne donnent pas lieu à une transmission du diagnostic aux 
organismes assureurs. En Belgique, approximativement un 
quart des prises en charge hospitalières de l’endométriose 
se font en hôpital de jour, avec une légère augmentation 
dans le temps (de 27,6% en 2016 à 29,8% en 2020) (Leroy, 
et al., 2024a) qui pourrait également expliquer la diminu-
tion du nombre de patientes détectées grâce aux données 
d’hospitalisation.

2.2. Population étudiée et groupes  
de contrôle

2.2.1. Groupes de patientes atteintes d’endométriose

L’analyse du recours aux soins se fait sur base de l’année 
2022. Nous créons donc un premier groupe de patientes 
atteintes d’endométriose :
• 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 l’analyse, nous renforçons les données avec 
trois autres groupes de patientes :
• Groupe  2  : patientes détectées entre 201712 et 2021 et 

ayant un diagnostic confirmé, que nous nommons « en-
dométriose confirmée entre 2017 et 2021 » ;

• Groupe 3 : patientes chez qui nous suspectons de l’en-
dométriose en 2022 (IRM prescrite par un·e gynécologue 

spécialisé·e dans l’endométriose), que nous nommons 
« endométriose suspectée en 2022 » ;

• Groupe 4 : patientes chez qui nous suspectons de l’endo-
métriose entre 2017 et 2021, que nous nommons « endo-
métriose suspectée entre 2017 et 2021 ».

La différenciation en fonction de l’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 l’année où elles sont détectées 
mais peut continuer à les impacter sur une longue période, 
c’est-à-dire qu’elles peuvent continuer à 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 d’isoler l’effet de l’hospitalisation/arrêt de travail/IRM 
sur l’analyse de l’utilisation des soins et des coûts à charge 
des patientes en 2022. La distinction entre les patientes 
chez qui l’endométriose est suspectée des patientes chez 
qui elle est confirmée permet quant à elle d’observer que 
les méthodes de détection ont des implications en matière 
d’état de santé, d’accès, de recours et de coûts des soins.

2.2.2. Critères d’exclusion

Les critères d’exclusion suivants sont appliqués aux 
groupes « endométriose »13 :
• avoir des soins liés à l’accouchement en 2022, car ac-

coucher engendre une utilisation plus grande de soins 
et empêcherait d’attribuer l’utilisation/le coût des soins 
gynécologiques à l’endométriose ;

• ne pas être membre de la MC au cours de toute l’an-
née 2022 (notre année de référence) ;

• ne pas être enregistrées dans les bases de données de 
la MC comme étant de sexe féminin, dans une optique 
de comparabilité avec les groupes de contrôle ;

• être âgées de moins de 12 ans ou de plus de 50 ans14, 
notamment pour limiter le risque de faux positifs en ce 
qui concerne les suspicions d’endométriose. 

Après application des critères 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 à 2017 permet d’écarter les femmes dont la détection remonterait à près de 10 ans. L’endométriose, bien que chronique, peut disparaitre après une 
grossesse ou à la ménopause ou être réduite après 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 l’endométriose limitent souvent leur échantillon aux femmes menstruées et majeures, et peu d’études portent sur l’incidence et la 
prévalence de l’endométriose chez les adolescentes (Shafrir, et al., 2018), or la maladie a été décrite chez des jeunes filles avant la ménarche (apparition des 
premières règles) et peut subsister après 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 contrôle

Pour chacun des groupes de la population étudiée, nous 
créons un groupe de contrôle 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 être intrinsèquement liées 
à ces dernières.

Pour ce faire, nous utilisons l’ensemble des membres 
de la MC en 2022, auxquels les critères 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 l’endométriose entre 2010 et 2023, pour 
éviter au maximum d’inclure des patientes atteintes d’en-
dométriose dans les groupes de contrôle. 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’âge, du statut social (bénéficiaire de l’intervention ma-
jorée (BIM) ou non) et de la province de résidence des 
personnes appartenant à chaque groupe endométriose 
(groupes 1 à 4). Chaque membre peut uniquement appa-
raitre dans un groupe de contrôle.

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 contrôle.

2.3. Données sociodémographiques

Les caractéristiques sociodémographiques suivantes sont 
présentées (données 2022) :
• L’âge des patientes ;
• La répartition géographique des patientes entre les trois 

régions ;
• Les données socio-économiques :
- Le statut BIM, qui permet d’améliorer l’accessibilité fi-

nancière des soins et est attribué aux personnes ayant 
de faibles revenus (voir Avalosse, Vandeleene, & De 
Spiegeleer, 2023) ;

- La nationalité ;
- Le statut social, c’est-à-dire le statut socio-profes-

sionnel, soit le régime de travail auquel sont associées 

les patientes (employées, ouvrières, indépendantes, 
fonctionnaires), ou le fait d’être « personne à charge » ;

- Le taux de chômage ;
- La composition du ménage  : cohabitation légale/de 

fait ou mariage et nombre d’enfants15.

En matière de données socio-économiques, nous uti-
lisons les intervalles de confiance à 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 influençant l’endométriose est 
largement biaisée par des facteurs associés à l’accès aux 
soins. L’objectif de l’analyse de ces paramètres n’est donc 
pas de déterminer quel est le profil des patientes atteintes 
d’endométriose mais bien celui des patientes atteintes 
d’endométriose ayant accès 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.

2.4.1. État de santé

Trois types d’indicateurs nous permettent d’identifier si 
l’état de santé des personnes est dégradé :
• l’incapacité de travail (ou l’invalidité, soit une incapacité 

de plus de un an), qui indique que l’état de santé ne per-
met pas (totalement ou partiellement) de travailler ;

• le 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 l’on bénéficie du for-
fait malades chroniques16 ;

• 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. Grâce à l’intervalle de confiance 

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

16  Plus d’informations sur les montants et la manière 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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(à 95%) affectant ces proportions, nous vérifions si les 
différences de proportion entre les groupes qui com-
posent notre population « endométriose » et les groupes de 
contrôle sont significatives.

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

18 Uniquement 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 l’endométriose (CBiP), sont remboursées dans la majorité des 
cas (certaines spécialités ne le sont pas dont les seringues préremplies) et nous disposons donc de l’enregistrement de leur délivrance. En revanche, la spécialité 
Ryeqo® a reçu une nouvelle indication pour le traitement de l’endométriose (voir https://www.cbip.be/fr/articles/query?number=F51F01I#rel), mais elle n’est pas 
remboursée dans cette indication et coûte 253,35 euros par mois (situation 1er janvier 2024).

21 Les inhibiteurs de l’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.

Domaine Indicateurs

Consultations des médecins :
• Généralistes
• Gynécologues
• Autres médecins spécialistes

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

en 2022)

Nombre de prestataires 
distinct·es :
• Gynécologues
• Autres médecins spécialistes

Nombre de prestataires distinct·es rencontrés par les femmes entre 2021 et 2023, 
soit les prestataires consulté·es ou qui ont réalisé des actes techniques (sauf 
ceux·celles où il n’y a pas eu de contact avec la patiente : analyses génétiques, 
biologie clinique, etc.)

Médicaments

Pourcentage de femmes ayant eu recours aux médicaments suivants en 2022 :
• Antidouleurs
• Anti-inflammatoires 
• Opioïdes 
• Contraception hormonale :

- Remboursée par l’assurance obligatoire (AO) aux femmes de moins de 25 ans17

- Remboursée via l’intervention de l’assurance complémentaire (AC) de la MC18

• Progestatifs19

• Agonistes de la GnRH20

• Inhibiteurs de l’aromatase21 

Données disponibles :
• Médicaments remboursables délivrés en pharmacie publique
•  Antidouleurs non remboursables délivrés sous prescription22 en pharmacie
 publique
•  Tous les médicaments délivrés en pharmacie hospitalière (remboursables et non 

remboursables)

Tableau 1 : Indicateurs de recours aux soins

2.4.2. Recours aux soins

Pour mesurer le recours aux soins des patientes atteintes 
d’endométriose, nous établissons une liste d’indicateurs 
en nous basant sur la revue de littérature (voir Tableau 1).
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23 Pourcentages calculés sur base du nombre total de patientes dans chaque groupe à être membre de la MC en continu entre 2017 et 2023.

24 Idem.

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 
reçu des soins.

26 Les conditions d’octroi de l’intervention financière diffèrent entre la mutualité chrétienne flamande et la mutualité chrétienne francophone et germanophones.

27 Autre limite de cette méthode de détection : il faut être titulaire, appartenir à la population active et ne pas être fonctionnaire, car ils·elles ne sont pas 
indemnisé·es par les mutuelles quand ils·elles sont en incapacité de travail.

Soins gynécologiques

Pourcentage de patientes ayant eu recours aux soins suivants entre 2017 et 202323:
• Hystérectomies, totales ou subtotales 
• Curetage utérin, curatif ou explorateur
• Ovarioplastie, myomectomie ou traitement d’endométriose
• Kystectomie ovarienne
• Exérèse de tumeurs du tissu rétropéritonéal
• Hystéroscopie
• Salpingectomie, ovariectomie ou annexectomie

Procréation médicalement 
assistée (PMA)

Pourcentage de patientes ayant eu recours aux soins suivants entre 2017 et 202324 :
• Insémination artificielle
• Fécondation in vitro

Soins paramédicaux :
• Infirmier·es
• Kinésithérapeutes

Pourcentage de patientes ayant bénéficié de soins en ambulatoire ou à domicile en 2022 
(hors maison médicale25) 

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 l’AO dans le cadre de la convention soins  

psychologiques ou par l’AC de la MC26)
• Médicaments : antidépresseurs et antipsychotiques

2.4.3. Coûts des soins

Afin d’évaluer l’impact financier des soins sur les dé-
penses de l’AO et les patientes atteintes d’endométriose, 
nous regardons :
• les coûts annuels totaux, qu’ils soient à charge de l’as-

surance obligatoire fédérale soins de santé ou à charge 
des patientes elles-mêmes. Nous incluons ici toutes les 
données de facturation connues par la MC et enregis-
trées dans le cadre de l’exécution de l’assurance obli-
gatoire soins de santé fédérale (y compris certains soins 
non remboursés). Pour tenir compte du financement des 
hospitalisations par douzièmes, nous incluons égale-
ment une approximation des montants financés directe-
ment par les organismes assureurs aux hôpitaux.

• les coûts à charge des patientes, en analysant de près 
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

2.5.1. Méthode de détection

Si la méthode retenue pour détecter des patientes avec 
endométriose « confirmée » permet assurément d’identi-
fier des femmes qui souffrent d’endométriose, 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 travail27 au cours de la période 
étudiée, et ce spécifiquement en raison de leur endomé-
triose. Pour cette raison même, cette méthode de détec-
tion privilégie les patientes atteintes de formes lourdes et 
invalidantes d’endométriose.

Afin de faire état des formes moins invalidantes de la ma-
ladie, nous avons également inclus les femmes avec endo-
métriose « suspectée », c’est-à-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 
où l’IRM n’aurait pas été prescrite par un·e gynécologue 
spécialisé dans le traitement de l’endométriose, ces femmes 
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28 Sauf les exceptions suivantes : laxatifs, dérivés calciques avec ou sans vitamine D, analgésiques non remboursables.

29 Dès le 1er septembre 2023, les médecins sont toutefois dans l’obligation de transmettre les montants facturés en supplément via les voies de facturation 
électroniques, voir Arrêté royal du 28 juin 2023 portant exécution de l’article 53, § 1er, alinéas 1er, 3 et 4, de la loi relative à l’assurance obligatoire soins de santé 
et indemnités.

ne sont pas reprises dans l’étude. De même, les femmes dia-
gnostiquées par un autre biais que l’IRM ne sont pas détec-
tables à 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 mêmes raisons que nous ne pouvons pas 
considérer les patientes appartenant aux groupes de 
contrôle comme étant définitivement « sans endomé-
triose ». Ces groupes constituent tout de même un bon 
point de comparaison avec les patientes atteintes d’endo-
métriose (groupes 1 à 4), car ils ont les mêmes caractéris-
tiques sociodémographiques que ces dernières. 

2.5.2. Indicateurs d’utilisation des soins et de coûts 
des soins

Les limites de nos indicateurs d’utilisation des soins et 
coûts de soins sont les suivantes :
• Les soins de santé analysés ne sont pas uniquement 

« attribuables » à l’endométriose ;
• Une série de soins de santé ainsi que des médicaments 

délivrés en pharmacie publique28 (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) ;

• 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 à l’hôpital)29. Tous les suppléments ne sont donc pas 
enregistrés et les montants des suppléments calculés 
sont donc une sous-estimation du montant total payé par 
les patient·es.

3. Résultats

3.1. Caractéristiques 
sociodémographiques

3.1.1. Structure d’âge des patientes

Lors de leur détection, l’âge médian des patientes est de 
34  ans, que l’on suspecte l’endométriose ou qu’elle soit 
confirmée (voir Figure 2). Au sein des « boîtes » 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 l’âge des patientes chez qui on suspecte 

Figure 2 : Âge des membres de la MC atteintes d’endométriose lors de leur   
 détection (Source : MC)
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l’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 l’ensemble des patientes indépendam-
ment de la méthode et de l’année de détection (groupes 1 
à 4), on voit que l’âge moyen et médian lors de la détection 
est de 34 ans et qu’un quart ont moins de 28 ans, tandis 
que l’âge médian de l’ensemble des femmes âgées de 12 à 
50 membres de la MC est de 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 à 4), 
58% vivent en Flandre, 37% en Wallonie et 5% à Bruxelles. 
Pour mettre ces données en perspective, la répartition des 
femmes âgées de 12 à 50 ans membres de la MC en fonction 
des régions est la suivante : 74% vivent en Flandre, 21% en 
Wallonie et 4% à 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 l’intervention majorée, alors que c’est le cas de 
18% des patientes chez qui on suspecte de l’endométriose 
(groupe  3 et 4) (voir Figure  3). Dans l’ensemble, le pour-

centage de BIM au sein des patientes atteintes d’endomé-
triose (groupes 1 à 4) (14%) correspond au pourcentage de 
BIM chez les membres de la MC âgées de 12 à 50 ans (qui 
est également de 14%). Le pourcentage de BIM dans les 
groupes de contrôle est quant à lui identique à celui des 
groupes endométriose en raison de l’appariement.

Après une standardisation directe pour neutraliser les dif-
férences dues à des variables influençant le phénomène 
étudié (facteur de confusion), telles l’âge et la région de 
domiciliation30, 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 à 4) ont la nationalité belge (91%). Dans les 
groupes de contrôle, ce chiffre est légèrement plus bas (88%) 
(différence significative). Cette différence subsiste égale-
ment après la standardisation (respectivement 93% et 89%).

Statut social
En 2022, près de la moitié des patientes endométriose 
(groupes 1 à 4) ont un statut d’employée et un quart d’ou-
vrière. 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 à la recherche d’un 
emploi) à 88% (voir Figure 4). Parmi les 12% restants, on 
retrouve notamment 7% de personnes à charge (qui béné-
ficient de droits dérivés du fait de leur lien de parenté ou de 

30 La standardisation directe consiste à appliquer les taux spécifiques (par classe d’âge et par région) de chacune des populations comparées à une population de 
référence commune (population “type”, ici toutes les membres de la MC âgées de 12 à 50 ans), éliminant ainsi l’effet de la structure d’âge et des régions sur les 
taux présentés (Université de Tours, 2016).

Figure 3 : Pourcentage de bénéficiaires de l’intervention majorée (BIM) en 2022   
 parmi les membres de la MC atteintes d’endométriose (Source : MC)
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Figure 4 :  Répartition des membres de la MC atteintes d’endométriose selon leur   
 statut social en 2022 (Source : MC)

Figure 5 :  Pourcentage de femmes « actives » en 2022 parmi les membres de la MC  
 atteintes d’endométriose (Source : MC)

leur cohabitation avec le·la titulaire). À titre de comparai-
son, les personnes actives représentent 84% des groupes 
de contrôle et les personnes à charge 11%. 

On observe à 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 
après standardisation (76% contre 69%, une différence de 
7  points de pourcentage  ; l’écart est moins grand après 
standardisation ce qui signifie qu’il est partiellement lié à 
la structure d’âge et région des groupes de patientes mais 
pas uniquement) (voir Figure 5). 

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

Composition du ménage et nombre d’enfants
En matière de proportion de femmes à être en cohabitation 
de fait, légale ou à être mariées, il n’y a pas de différence 
significative entre les patientes atteintes d’endométriose 
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(groupes 1 à 4) et les femmes qui composent les groupes 
de contrôle. 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 à 39% pour les femmes 
chez qui on suspecte de l’endométriose (groupes  3 et 4) 
(voir Figure 7). Après standardisation, ces différences per-
sistent mais sont moins accentuées.

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

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

Figure 6 : Pourcentage de femmes ayant été au chômage (au moins un jour) en    
 2022 parmi les membres de la MC atteintes d’endométriose (Source : MC) 

3.2. État 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 contrôle, voir Figure  8). Si la proportion de femmes à 
avoir été en incapacité de travail est plus faible chez les 
femmes faisant partie des autres groupes endométriose, 
elle est toutefois près de deux fois plus élevée que dans les 
groupes de contrôle : 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 l’année 2022. 
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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) 

Figure 9 :  Pourcentage de femmes bénéficiant du statut affection chronique en  
 2022 parmi les membres de la MC atteintes d’endométriose (Source : MC)

3.2.2. Statut affection chronique

Le statut affection chronique n’est pas accordé en fonc-
tion du diagnostic mais en lorsque les patient·es ont des 
dépenses importantes et constantes en soins de santé au 
cours des deux ans qui précèdent31. Or, la proportion de 
femmes atteintes d’endométriose (groupes 1 à 4) à avoir 

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 complètes). 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, c’est-à-dire dans 98% des cas pour les femmes faisant partie de notre échantillon, il est accordé à partir des dépenses en santé.

eu des dépenses de soins importantes en 2020 et en 2021 
(soit les deux ans qui précèdent 2022) est beaucoup plus 
grande (30% d’entre elles bénéficient du statut affection 
chronique) que dans les groupes de contrôle (13% des 
femmes qui les composent en bénéficient) (voir Figure 9).
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Les groupes endométriose avec la plus grande proportion 
de femmes à bénéficier du statut affection chronique sont 
les groupes où 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 précèdent 2022. Le fait 
que 29% des femmes du groupe 4 (endométriose suspec-
tée) aient ce statut indique également que les dépenses 
peuvent être très 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 à l’année de l’hospitalisation/d’incapacité de 
travail, où les dépenses sont probablement encore plus 
catastrophiques comme nous le verrons par la suite. La 
même constatation est valable pour le groupe 3 (femmes 
chez qui on suspecte de l’endométriose en 2022)  : 25% 
d’entre elles bénéficient du statut affection chronique.

3.2.3. Hospitalisations

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

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 hôpital de jour (soit quatre fois 
plus que dans le groupe de contrôle où seules 12% ont été 
hospitalisées). Dans le groupe 3 (endométriose suspectée 
2022), les hospitalisations sont également courantes : 43% 
des patientes ont été hospitalisées en hôpital de jour et 
23% ont eu des hospitalisations classiques.

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

Figure 10 :  Pourcentage de femmes ayant été hospitalisées en 2022 parmi les   
 membres de la MC atteintes d’endométriose (Source : MC)
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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)

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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logue au cours de l’année 2022 (71%). Dans les groupes de 
contrôle, il s’agit de la tendance inverse : trois femmes sur 
cinq ne se rendent pas chez le ou la gynécologue en 2022. De 
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En ce qui concerne les autres spécialistes, on constate éga-
lement que le pourcentage de femmes à 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 à 4) ont une consulta-
tion chez un·e anesthésiste en 2022 (ce chiffre monte à 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 contrôle.

C’est surtout en matière de consultations chez le·la gyné-
cologue qu’on voit une grande différence entre les groupes 
endométriose et les groupes de contrôle. 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 à 4) ayant 
au moins une consultation ont plus de quatre consultations 
par an (P75) et 5% des patientes ont même plus de 12 consul-
tations par an (P95), alors que dans les groupes de contrôle, 
75% des femmes qui se rendent chez le gynécologue en 2022 
ont deux consultations ou moins sur l’année et seules 5% des 
patientes ont plus de cinq consultations.

En outre, on observe dans les groupes endométriose, le 
nombre de consultations moyen chez les 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 chez les 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 être 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 sont impliqué·es dans le trajet de soins des femmes at-
teintes d’endométriose (c’est-à-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 cinq gynécolo-
gues distinct·es sur une période de trois ans. 5% d’entre 
elles rencontrent même 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 contrôle 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 : MC)
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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)

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 sont impliqué·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 contrôle en rencontrent en 
moyenne cinq. Les différences les plus marquées entre 
les patientes atteintes d’endométriose et les groupes de 
contrôle concernent les spécialités suivantes  : anesthé-
sistes, chirurgien·nes, gastro-entérologues et urologues. 

3.3.3. Médicaments

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

Lorsqu’on regarde les délivrances pour l’ensemble des pa-
tientes souffrant d’endométriose (groupes 1 à 4), on observe 
que le recours aux médicaments pour soulager la douleur 

en ambulatoire est moindre par rapport aux patientes dont 
l’endométriose est confirmée en 2022 (groupe 1), mais qu’il 
est tout de même plus important que dans les groupes de 
contrôle. Ainsi, 18% des femmes atteintes d’endométriose 
ont recours aux antidouleurs en ambulatoire, 41% aux an-
ti-inflammatoires et 18% aux opioïdes (contre respective-
ment 10%, 30% et 10% dans les groupes de contrôle). 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 opioïdes en 2022, soit près de 
2,5  fois de plus que dans les groupes de contrôle (14% 
des femmes qui les composent y ont recours).

Contraception hormonale
En matière de recours à la contraception hormonale, il est 
nécessaire, au vu des conditions de remboursement (voir 
Tableau 1), de distinguer deux groupes d’âge : les femmes 
de moins de 25  ans et celles de 25  ans et plus (voir Fi-
gure 16). Premièrement, on observe des différences signi-
ficatives par rapport aux groupes de contrôle uniquement 
chez les 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 contrôle 
(51%). Deuxièmement, l’origine du remboursement diffère : 
les patientes atteintes d’endométriose ont davantage re-
cours au remboursement de l’assurance complémentaire 
(AC) de la MC que les groupes de contrôle.

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 l’aromatase – le recours est plus important 
chez les patientes atteintes d’endométriose (groupes 1 à 4) 
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 Figure 15 : Pourcentage de femmes ayant recours aux médicaments liés à la gestion de la douleur en 2022  

 parmi les membres de la MC atteintes d’endométriose selon le lieu de délivrance (Source : MC)

que dans les groupes de contrôle. 15% des femmes at-
teintes d’endométriose ont ainsi recours aux progestatifs 
en 2022, contre 3% des femmes qui composent les groupes 
de contrôle. 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 être 
prescrits préalablement à une chirurgie de l’endométriose 
pour tenter de limiter les lésions, sont davantage utilisés 
par les patientes du groupe 1  : 18% contre 4% de toutes 
les patientes atteintes d’endométriose (groupes 1 à 4) et 

contre moins de 1% des femmes composant les groupes 
de contrôle. Le recours aux inhibiteurs de l’aromatase est 
moins courant (1% dans les groupes 1 à 4).

3.3.4. Soins gynécologiques

En absence de nomenclature spécifique pour les opéra-
tions liées à l’endométriose, les spécialistes attestent des 
prestations diverses lorsqu’ils·elles réalisent des opéra-
tions pour retirer les lésions d’endométriose, l’exérèse de 

Figure 15 : Pourcentage de femmes ayant recours aux médicaments liés à la gestion de la douleur en 2022 parmi les 
membres de la MC atteintes d’endométriose selon le lieu de délivrance (Source : MC)

Figure 16 : Pourcentage de femmes ayant recours à une contraception hormonale remboursée en 2022 
 parmi les membres de la MC atteintes d’endométriose selon la catégorie d’âge (Source : MC)
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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)

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

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

Endométriose
confirmée
(groupes

1 et 2)

Endométriose 
suspectée
(groupes

3 et 4)

Endométriose 
confirmée ou 

suspectée
(groupes 1 à 4)

Groupes de 
contrôle
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rétropéritonéal

30% 5% 21% 0%
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traitement endométriose

12% 4% 10% 0%

Salpingectomie, ovariectomie ou 
annexectomie

11% 5% 9% 1%

Curetage utérin 11% 6% 9% 4%
Hystérectomie totale par laparoscopie 8% 7% 8% 1%
Autres types d’hystérectomies 7% 4% 6% 1%
Hystéroscopie thérapeutique 6% 6% 6% 1%
Résection complète de l’endomètre 3% 2% 3% 1%

(voir Tableau  2). Les prestations dédiées au traitement de 
l’endométriose (mais qui concernent également les ova-
rioplasties et les myomectomies) sont attestées à 12% des 
patientes avec un diagnostic d’endométriose confirmé. Lors-
qu’on considère l’ensemble des patientes atteintes d’endo-
métriose (groupes 1 à 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 contrôle.

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 l’âge  
 lors du recours aux soins (Source : MC) 
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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 être considérées pour les femmes qui ont un 
désir de grossesse. On observe toutefois qu’un pourcen-
tage significativement plus élevé de femmes de 12 à 19 ans 
(3% d’entre elles) atteintes d’endométriose (suspectée ou 
confirmée) subissent des hystérectomies, en comparaison 
avec celles qui appartiennent aux groupes de contrôle (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 contrôle. La même 
observation peut être faite en ce qui concerne les salpingec-
tomies, ovariectomies ou annexectomies  : si le risque de 
subir ce type d’opération augmente avec l’âge, on observe 
toutefois un pourcentage significativement plus grand de 
femmes à y recourir dans les tranches d’âge plus jeunes (7% 
des 12-19 ans et 4% des 20-29 ans) chez les femmes atteintes 
d’endométriose que dans les groupes de contrôle.

En revanche, les opérations dites « conservatrices », c’est-
à-dire l’exérèse de tumeurs du tissu rétropéritonéal, les 
kystectomies, ovarioplasties, myomectomies ou le traite-
ment de l’endométriose sont davantage réalisées dans les 
groupes des femmes âgées de 20 à 29 ans et de 30 à 39 ans.

3.3.5. Procréation médicalement assistée

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

Figure 18 : Pourcentage de femmes ayant eu recours à l’insémination artificielle ou la FIV entre 2017 et 
 2023 parmi les membres de la MC atteintes d’endométriose selon le groupe et l’âge (Source : MC)

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 c’est prin-
cipalement les femmes de 30 à 39 ans qui y ont recours 
(29% d’entre elles). Néanmoins, le recours est également 
fréquent chez les femmes de 20 à 29 ans (10% d’entre elles 
y ont recours) et celles de plus de 40 ans (13%). 

3.3.6. Soins paramédicaux

En ce qui concerne les soins paramédicaux, le recours à 
la kinésithérapie est plus important dans les groupes en-
dométriose que dans les groupes de contrôle  : 32% des 
patientes des groupes 1 à 4 ont recours à la kinésithérapie 
en 2022, contre 23% des femmes composant les groupes 
de contrôle (voir Figure  19). C’est chez les patientes du 
groupe  1 que le recours est le plus important (38% des 
patientes, soit près de deux fois plus que dans le groupe 
de contrôle), mais la différence avec les autres groupes 
endométriose est peu significative, ce qui signifie que le 
besoin de kinésithérapie ne se limite pas à l’année où 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 1 à 4 y ont recours 
en 2022, contre 4% des femmes qui composent les groupes 
de contrôle. 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 être lié 
aux hospitalisations et chirurgies de l’endométriose.

3.3.7. Soins de santé mentale ambulatoires

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

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 : MC)

chez le·la psychologue (remboursées par l’assurance obli-
gatoire ou avec intervention de l’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 contrôle (voir Figure 20). Le pourcentage de 
femmes ayant recours à l’un ou à plusieurs soins de santé 
mentale ambulatoire est ainsi porté à 27% dans les groupes 
endométriose, contre 20% dans les groupes de contrôle.

3.4. Coût des soins

3.4.1. Ensemble des coûts des soins de santé

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

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

À la figure 22, nous donnons la ventilation du coût moyen 
par patiente en 2022 selon qu’il s’agit des dépenses à 
charge de l’AO ou des dépenses à charge des patientes. 
Dans les groupes de contrôle, 15% des dépenses de soins 
sont à charge des patientes, soit 267 euros par an en 
moyenne. En revanche, pour les patientes atteintes d’en-
dométriose (groupes 1 à 4), 18% des dépenses restent à 
leur charge, ce qui représente une somme moyenne an-
nuelle de 641 euros.
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Figure 21 : Coûts des soins de santé en 2022 (à charge de l’assurance obligatoire et à charge des  
 membres de la MC atteintes d’endométriose) (Source : MC)

Figure 22 : Montant moyen à charge des membres de la MC atteintes d’endométriose et à 
 charge de l’assurance obligatoire en 2022 (Source : MC) 
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Figure 23 : Tickets modérateurs nets à charge des membres de la MC atteintes d’endométriose 
 en 2022 (Source : MC)

La figure 22 illustre clairement deux choses. Premièrement, 
les dépenses des patientes du groupe  1 (endométriose 
confirmée 2022) sont plus importantes que celles des autres 
groupes (en moyenne 5.197 euros à charge de l’AO et 1.495 
euros à charge des patientes). Deuxièmement, la propor-
tion des dépenses à charge des patientes du groupe 1 est 
également la plus grande  : près d’un quart des dépenses 
de santé sont à 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 
l’année où on les détecte comme souffrant d’endométriose, 
car cette année est celle de l’hospitalisation liée à l’endo-
métriose ou celle de l’incapacité de travail.

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

32 Les tickets modérateurs nets sont les tickets modérateurs après application du Maximum à Facturer (MàF), mécanisme qui permet de plafonner la somme  
des tickets modérateurs à charge des ménages : lorsqu’un certain plafond est atteint, les tickets modérateurs ultérieurs sont remboursés par l’AO,  
voir www.inami.fgov.be/fr/themes/soins-de-sante-cout-et-remboursement/facilites-financieres/maximum-a-facturer-maf .

plus élevés que dans les groupes de contrôle. Ainsi, une 
patiente ayant une IRM du bassin prescrite par un·e gyné-
cologue spécialiste de l’endométriose en 2022 (groupe 3) 
aura en moyenne 669 euros de coûts à sa charge en 2022 
(contre 244 euros dans le groupe de contrôle). Lorsque 
cette IRM a été réalisée avant 2022 (groupe 4), les coûts 
à charge des patientes en 2022 descendent à 462 euros 
(contre 267 euros dans le groupe de contrôle).

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

Dans les coûts à charge des patientes en 2022, on retrouve 
tout d’abord les tickets modérateurs (TM) nets32, qui re-
présentent 46% du coût à charge des patientes atteintes 
d’endométriose (groupes 1 à 4) (soit 296 euros en moyenne) 
et 55% du coût à charge des patientes des groupes de 
contrôle (soit 147 euros en moyenne). Chez les patientes 
avec de l’endométriose confirmée en 2022, la part des 
tickets modérateurs est moins importante  et représente 
39% des dépenses à charge des patientes, pour un montant 
annuel moyen de 579 euros par patiente. 61% des dépenses 
à charge de ces patientes sont donc des suppléments 
(SUP), soit un montant de 916 euros par an (voir Figure 22).
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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 à 740 euros (P75). Pour 5% d’entre-elles 
(P95), ils sont même supérieurs à 1.341 euros en 2022 (voir 
Figure 23). Les femmes appartenant au groupe 1 ne sont 
pas les seules à avoir des tickets modérateurs élevés : 25% 
des patientes du groupe  3 (P75) ont des tickets modéra-
teurs supérieurs à 402 euros et 5% (P95) à 870 euros. Dans 
les groupes de contrôle, ces situations extrêmes sont plus 

Figure 24 : Suppléments à charge des membres de la MC atteintes d’endométriose en 
 2022 (Source : MC)

Figure 25 : Tickets modérateurs nets et suppléments à charge des membres de la 
 MC atteintes d’endométriose en 2022 selon le statut BIM (Source : MC) 

rares : 75% des femmes qui les composent ont des tickets 
modérateurs inférieurs à 184 euros.
En moyenne, les suppléments sont de 916 euros par an 
pour les patientes du groupe  1, c’est-à-dire près de huit 
fois plus élevés que dans le groupe de contrôle 1 où 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 à 1.429 
euros et pour 5%, ils sont même de plus de 3.354 euros (voir 
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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 près de trois fois plus élevés que les 
femmes composant les groupes de contrôle (345 euros 
contre 120 euros) (voir Figure 25). 

Les hospitalisations et opérations liées à l’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 après celle-ci, on voit en effet que 64% des dépenses 
à charge des patientes affèrent au mois de la détection 
(soit 781 euros de dépenses à charge de la patiente en 
moyenne, dont 534 euros de suppléments et 247 euros de 
tickets modérateurs, sur une somme totale à 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 
coûts à 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 l’ensemble 
des patientes atteintes d’endométriose (groupes 1 à 4), la 
différence est moins marquée : les dépenses moyennes à 
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 coûts selon le type de soins

Les coûts à charge des femmes du groupe 1 sont majo-
ritairement liés à l’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 coûts à 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 coûts à charge de ces patientes. Les 
prestations techniques, de biologie clinique/moléculaire, 

 

Endométriose 
confirmée 2022 

(groupe 1)

Endométriose 
confirmée 
2017-2021 
(groupe 2)

Endométriose 
suspectée 

2022 
(groupe 3)

Endométriose 
suspectée 
2017-2021 
(groupe 4)

Endométriose 
confirmée ou 

suspectée 
(groupe 1 à 4)

Groupes 
de 

contrôle

Hospitalisations (y compris 
anesthésies, opérations, chirurgies 
et implants s’y rapportant)

€ 795 53% € 143 30% € 245 37% € 145 31% € 251 39% € 74 28%

Consultations et soins 
gynécologiques

€ 248 17% € 54 12% € 88 13% € 42 9% € 83 13% € 17 6%

Consultations et soins des 
spécialistes

€ 77 5% € 65 14% € 63 9% € 65 14% € 66 10% € 39 15%

Consultations et soins des  
généralistes, soins paramédicaux, 
dentaires et psychologiques

€ 87 6% € 88 19% € 79 12% € 88 19% € 87 14% € 65 24%

Radiodiagnostic € 47 3% € 24 5% € 41 6% € 19 4% € 27 4% € 12 4%
Prestations techniques, biologie 
clinique et moléculaire, médecine 
nucléaire et pathologie génétique

€ 154 10% € 42 9% € 66 10% € 39 9% € 60 9% € 22 8%

Médicaments € 127 8% € 63 13% € 99 15% € 68 15% € 77 12% € 38 14%
Autres soins, frais € 11 1% € 10 2% € 4 1% € 11 2% € 10 2% € 8 3%
Régularisations (MàF) € -50 -3% € -15 -3% € -16 -2% € -14 -3% € -20 -3% € -8 -3%
Total des coûts € 1.495 100% € 473 100% € 669 100% € 462 100% € 641 100% € 267 100%

Tableau 3 :  Coûts moyens des soins à charge des membres de la MC atteintes   
d’endométriose en 2022 selon le type de soins (source : MC)
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de médecine nucléaire et de pathologie génétique repré-
sentent ensuite 10% des coûts (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 
coûts (127 euros). 6% des coûts 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 coûts (77 euros). Finale-
ment, les prestations de radiodiagnostic représentent 3% 
des coûts (47 euros). 

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

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

ros. Dans l’ensemble des groupes endométriose, ces coûts 
s’élèvent à 83 euros en moyenne par an et sont à 62% com-
posés de suppléments (soit 52 euros). En revanche, dans 
les groupes de contrôle, ces coûts s’élèvent à 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 l’INAMI. Parmi eux·elles, 77% sont actif·ves 
en ambulatoire – c’est-à-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 l’endométriose » 
soit 4% des gynécologues actif·ves en ambulatoire.

44% des gynécologues considéré·es comme actif·ves par 
l’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 
 l’INAMI, selon l’activité ambulatoire (De Wolf, Willaert, & Landtmeters, 2023) et 
 qu’ils·elles sont identifié·es en tant que spécialistes de l’endométriose (MC, 2023)
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Figure 27 :   Pourcentage de femmes à avoir des consultations avec des gynécologues en 2022 parmi les 
membres de la MC atteintes d’endométriose selon qu’ils·elles sont « spécialistes de l’endométriose » 
ou non (à gauche) et selon leur statut de conventionnement (à droite) (Source : MC) 

tionné·es. En revanche, le taux de non-conventionnement 
est plus faible chez les gynécologues que nous identifions 
comme « spécialistes de l’endométriose »  (30% d’entre 
eux·elles).

Bien que les « spécialistes de l’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 l’endométriose », 18% consultent ces spé-
cialistes ainsi que d’autres gynécologues « classiques », 
c’est-à-dire non identifié·es comme spécialistes de l’endo-
métriose ; et 33% d’entre elles consultent uniquement des 
gynécologues « classiques » (voir Figure 27).

Puisque les patientes atteintes d’endométriose sont plus 
nombreuses à 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 
consultent uniquement des gynécologues non-convention-
né·es (contre 27% des femmes qui composent les groupes 
de contrôle) et 12% consultent à la fois des gynécologues 
conventionné·es et non-conventionné·es (contre 2% dans 
le groupe de contrôle). De ce fait, un total de 46% des pa-
tientes atteintes d’endométriose (groupes 1 à 4) consultent 
des gynécologues non-conventionné·es en 2022 (contre 
29% des femmes qui composent les groupes de contrôle) 
(voir Figure 27).

4. Discussion des résultats

4.1. Détection des patientes et profil de 
ces dernières

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 à 2010-2022, nous en détectons au total 11.477, 
ce qui représente seulement 1,1% des membres de la MC 
en âge de procréer (1.043.041 femmes de 12 à 50 ans en 
2022). Ces chiffres sont bien inférieurs à la prévalence de 
l’endométriose identifiée dans la littérature internationale 
(10%, voir Leroy, et al., 2024a). Les limites des données 
administratives à disposition des mutuelles expliquent en 
large partie cette sous-estimation33. 

Les difficultés rencontrées dans la détection des femmes 
sont liées, à notre sens, à l’organisation des soins de santé 
et aux problèmes d’accès qui les caractérisent. L’exemple 
des gynécologues spécialistes de l’endométriose  l’illustre 
bien  : les informations les concernant ne sont pas centra-
lisées et les cliniques de l’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 à l’accès aux soins  : si les patientes ne 
sont pas référées par les gynécologues qui les suivent vers 
les cliniques, le chemin vers ces dernières peut être 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 être associée à la prévalence de la ma-
ladie – qui serait moins grande dans certaines régions – 
mais à l’absence d’une méthode unique d’enregistrement 
de l’endométriose dans les hôpitaux. 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 hôpitaux.

De même, l’âge des patientes détectées n’est pas repré-
sentatif de l’âge des patientes atteintes d’endométriose  : 
dans notre étude, l’âge médian des femmes lors de leur 
détection est de 34 ans. Il ne s’agit donc pas de l’âge de 
la pose du diagnostic (d’autant plus que, comme on l’a vu 
dans la revue 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 l’âge d’apparition des symptômes, 
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 l’âge d’ac-
cès à un certain type de soins, qui seraient donc moins 
accessibles pour les femmes jeunes, ce qui est à mettre 
en lien avec la minimisation et la négation des symptômes 
que rencontrent ces dernières. L’écart entre l’âge d’appa-
rition des symptômes et l’âge de détection peut donc être 
interprété comme le long délai avant la prise en charge. 
Hudelist observe également ce long délai entre l’apparition 
des symptômes, en moyenne à 21,2 ans, le premier contact 
pour une consultation gynécologique à 23,9 ans et le dia-
gnostic à 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 l’endométriose.

On observe qu’il est plus facile d’obtenir un diagnostic à 
partir du moment où le désir d’avoir un enfant est présent 
et que des problèmes de fertilité se posent que lorsque le 
symptôme principal est la douleur (Arruda, Petta, Abrao, & 
Benetti-Pinto, 2003), car il s’agit de situations qui ne sont 
pas acceptées par la société et pour lesquelles on cherche 
à 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-à-dire les femmes qui ont 
une hospitalisation ou sont en incapacité de travail pour 
motif d’endométriose, et les groupes « endométriose sus-
pectée », c’est-à-dire celles qui ont été détectées par le 
biais d’une IRM. Les femmes des groupes « endométriose 
confirmée » sont moins jeunes, sont moins nombreuses 

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

Ensuite, on observe également des différences entre l’en-
semble des femmes atteintes d’endométriose détectées 
et les groupes de contrôle ou l’ensemble de la population 
féminine de la MC. Les femmes atteintes d’endométriose 
sont plus nombreuses à avoir été au chômage en 2022 
et à ne pas avoir d’enfants par rapport aux groupes de 
contrôle, 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 à avoir la nationalité belge que les femmes 
composant les groupes de contrôle et à avoir un statut 
« d’active ». Les femmes atteintes d’endométriose qui ont 
accès aux soins correspondent donc au profil de « femmes 
blanches ayant fait carrière » (Seear, 2014), ce qui signale 
des problèmes d’accessibilité pour les femmes pauvres et 
faisant partie de minorités ethniques.

Finalement, on sait que l’endométriose est largement sous 
diagnostiquée, ce qui influe également sur la détection. 
En Belgique, le délai avant d’obtenir un diagnostic a été 
mesuré à entre 4 et 5 ans (Nnoaham, et al., 2011). Il s’agit 
toutefois d’une étude menée dans la clinique de l’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 l’écoute nécessaire pour accé-
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 à 
celles appartenant aux groupes de contrôle  : davantage 
d’entre elles bénéficient du statut affection chronique, 
sont hospitalisées, dans l’incapacité de travailler ou au 
chômage, ce qui pourrait être associé à 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’âge des femmes atteintes d’endométriose au moment de 
leur détection nous donne une première 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 l’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 l’errance 
diagnostique et thérapeutique à laquelle ces femmes sont 
confrontées. En la matière, nos résultats sont comparables 
à 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 l’exérèse 
de tumeurs du tissu rétropéritonéal est la prestation la plus 
attestée dans le cadre de la chirurgie de l’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 contrôle, 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 très 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, à 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 opioïdes : 
34% des femmes atteintes d’endométriose (confirmée ou 
suspectée) y ont recours (dont la moitié en ambulatoire), 
contre 14% des femmes des groupes de contrôle. Sans 
suivi dans un centre d’expertise ou une clinique de l’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’être laissé aux femmes elles-mêmes.

Pour les patientes chez qui nous suspectons la présence 
d’endométriose, 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 même, les indicateurs 
d’état de santé sont moins bons que dans les groupes 

de contrôle et le recours aux soins est significativement 
plus important, en ce qui concerne tous les indicateurs. La 
même réflexion est valable pour l’année de détection : ce 
n’est pas qu’au cours de l’année de détection que le re-
cours aux soins et leurs coûts sont importants et que les 
indicateurs de santé sont dégradés. Puisque l’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 l’endométriose peut être invalidante, et pas unique-
ment au cours de l’année où on subit une hospitalisation 
liée à la maladie. 

4.3. Données partielles et conséquences

Notre analyse des coûts donne une vision partielle des 
frais de santé restant à charge des patientes. Première-
ment, car il s’agit des coûts à charge des femmes avant 
une potentielle intervention des assurances qu’elles pour-
raient avoir contractées auprès d’organismes privés ou des 
mutualités (assurance hospitalisation facultative). Si ces 
assurances peuvent permettre de diminuer la facture des 
patientes, elles ont également un coût (avec des primes 
très variables en fonction du type d’assurance). Deuxième-
ment, les coûts présentés sont uniquement afférents aux 
soins qui sont (partiellement) remboursés par l’assurance 
obligatoire – ou enregistrés dans le cadre de l’exécution 
de cette dernière. Ainsi, tous les soins ambulatoires non 
remboursés (ou pour lesquels il existe uniquement une 
intervention de l’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 coûts se-
raient donc autrement plus élevés s’ils étaient inclus, si 
l’étaient également les primes d’assurances contractées 
et si tous les suppléments en ambulatoire étaient enregis-
trés34, ce qui permettrait d’avoir une vision plus globale de 
la facture du patient.

En matière de traitement de l’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 l’impact finan-
cier des médicaments non remboursés : des témoignages 
de patientes font état de traitements hormonaux non rem-
boursés et extrêmement coûteux (Leroy, et al., 2024a). Le 

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

4.4. Mécanismes de protection financière

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

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

4.4.1. Maximum à Facturer (MàF)

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

35 À titre indicatif, le revenu imposable moyen des ménages ayant fait une déclaration fiscale commune est de 59.709 euros en 2021 (Statbel, 2023).

l’ensemble des patientes atteintes d’endométriose, le MàF 
permet de réduire les coûts moyens de 321 à 296 euros. 

Le MàF est un mécanisme proportionnel en ce que le pla-
fond de tickets modérateurs à atteindre dépend des re-
venus du ménage. Dans le cadre de l’exécution du MàF, 
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% à atteindre le plafond du 
MàF qui correspond à leur tranche de revenus. Cela est 
lié aux catégories de revenus, qui ne correspondent pas à 
un découpage des revenus de la population en quintiles35. 
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 
à 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 
très faibles, soit inférieurs à 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 après 250 euros. 

Parmi les patientes avec dépenses de santé supérieures au 
premier plafond du MàF et ayant des revenus très faibles, 
99% seront ainsi protégées par le MàF ; 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 si les tickets 
modérateurs moyens – après application du MàF – sont 
inférieurs lorsque les revenus sont très faibles (182 eu-
ros par patiente atteinte d’endométriose en moyenne), 
ils restent toutefois importants pour des ménages avec 
de très 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 
à la hauteur de la différence entre les revenus. Les sup-
pléments enregistrés sont également très importants dans 
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les groupes ayant de faibles revenus. Or, ils ne sont pas 
comptabilisés dans le MàF. Ainsi, chez les patientes ayant 
de très faibles revenus, les coûts des soins s’élèvent à 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’élèvent à 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 à 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 contrôle, ne permet donc pas de garantir 
l’accessibilité des soins comme il se devrait.

Afin de limiter l’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 à charge du patient sera donc automatiquement li-
mitée au ticket modérateur). L’objectif est ainsi d’interdire 
à 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 coûts à 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 accès aux soins 
amoindri (en raison de l’accessibilité financière, mais aus-
si de la disponibilité des soins, de leur acceptabilité et de 

la sensibilité en matière de santé, voir Cès, 2021) et que les 
femmes BIM atteintes d’endométriose soient moins prises 
en charge dans le système 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 l’endométriose montrent 
qu’il s’agit d’une maladie dont la prévalence est grande, 
avec des conséquences lourdes pour les patientes, en 
matière de santé et de bien-être, mais aussi en matière 
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 
coûts élevés (autant pour les patientes que pour la société 
dans son ensemble), l’endométriose reste sous-financée 
et sous-étudiée, en partie à 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 système de santé engendre des 
coûts évitables, en particulier en raison de l’errance thé-
rapeutique avec le risque de multiplications d’examens ou 
des actes chirurgicaux. 

Cette maladie constitue donc un problème de santé pu-
blique important auquel le système de santé doit répondre 
en garantissant un accès rapide à des soins de qualité et 
abordables, indépendamment de la situation socio-éco-
nomique de chaque femme. Pour assurer l’accès aux 
soins aux personnes souffrant d’endométriose, les amé-
liorations doivent être envisagées autour de quatre axes :  
(1) la sensibilité aux besoins en soins, (2) la disponibilité 
des soins, (3) l’accessibilité financière et (4) l’acceptabilité 
des soins (Cès, 2021).

(1) La sensibilité au besoin en soins est la capacité à éta-
blir un diagnostic précoce afin de bénéficier le plus 
rapidement possible d’une prise en charge adéquate. 
Pour l’endométriose, le besoin en soins se caractérise 
par un traitement symptomatique adapté à la situation 
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de chaque patiente, principalement pour traiter la dou-
leur et les conséquences sur la fertilité. La sensibilité au 
besoin en soins va dépendre à la fois de la capacité des 
patientes à repérer leurs symptômes et des profession-
nel·les de santé à les reconnaitre pour procéder à des 
investigations diagnostiques et proposer un traitement 
antidouleur. 

 L’adoption de la résolution parlementaire concernant 
l’endométriose en 2023 est un signe que le politique veut 
se saisir de cette question. Il est maintenant nécessaire 
de prendre des mesures concrètes :

• Améliorer la formation des prestataires de soins (les 
gynécologues et autres prestataires de soins, à la 
fois dans le cadre de la formation continue et des 
études universitaires) notamment pour améliorer le 
processus diagnostique. Afin d’être plus proactif·ves 
dans la détection des premiers symptômes 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 première 
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 à sen-
sibiliser les parents, etc. Les patientes doivent dispo-
ser d’informations correctes et de qualité. Cela est 
particulièrement important pour les adolescentes  : 
plus les premiers symptômes apparaissent jeunes, 
plus les symptômes sont invisibilisés et le diagnostic 
long à établir. 

(2) 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 l’offre de soins globale et propose un nouveau mo-
dèle d’organisation des soins qui devrait permettre de 
développer une offre de soins adaptée aux besoins mul-

36 Les care programmes du SPF, quant à eux, requièrent des centres d’expertise reconnus au niveau fédéré.

37 Depuis le 1er janvier 2022, l’assurance obligatoire soins de santé intervient davantage dans la couverture du coût 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 à la douleur. Il faut 
toutefois noter que la liste des médicaments est limitée et que leur efficacité diffère selon les personnes.

38 À l’exception des antidouleurs non remboursés délivrés sur prescription dans des pharmacies publiques sont repris dans notre analyse, voir section 2.4.2.

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 l’errance médicale et éviter la mul-
tiplication des actes invasifs. La création de cliniques 
au niveau locorégional devrait également permettre 
l’élaboration d’un plan de soins individuel (Leroy, et al., 
2024b, p. 29) afin de répondre à la diversité de besoins 
des patientes.

• Il est essentiel que le modèle d’organisation des 
soins proposé par le KCE soit mis en place. Pour ce 
faire, le modèle des conventions INAMI permettrait 
notamment d’assurer l’uniformité des soins au ni-
veau national36.

(3) La mise en place de ce nouveau modèle d’organisation 
des soins ne doit toutefois pas se faire au détriment de 
l’accessibilité financière 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 l’accessibilité financière à 
toutes les patientes pour l’ensemble des stratégies 
de traitement  : que ce soit l’hormonothérapie, la prise 
en charge de la douleur37, les actes diagnostiques et 
chirurgicaux. 

 Nous l’avons vu dans cette étude, les coûts à charge des 
patientes atteintes d’endométriose sont beaucoup plus 
importants que pour l’ensemble des femmes. Si les mé-
canismes de protection financière bénéficient aux pa-
tientes atteintes d’endométriose, on observe toutefois 
que la facture peut rapidement grimper (en moyenne 
1.495 euros de frais à charge des patientes dont l’endo-
métriose est confirmée en 2022). Or, il ne s’agit que de 
la part visible de l’iceberg puisque les coûts dont nous 
disposons ne comprennent pas les soins ambulatoires 
qui ne sont pas couverts par l’assurance obligatoire38.

• Il est donc nécessaire d’étudier de façon approfon-
die la problématique de la couverture financière, 
en particulier pour le coût des traitements médica-
menteux (traitements hormonaux et antidouleur) en 
incluant les soins non remboursés qui peuvent re-
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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 financière.

• Il est nécessaire d’assurer que la forme que pren-
dra modèle d’organisation des soins du KCE inclue 
cette dimension d’accessibilité financière pour les 
patientes  : notamment en assurant des tickets mo-
dérateurs réduits, mais aussi en veillant à éviter la 
facturation de suppléments.

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

• Améliorer la sensibilisation et la formation des 
prestataires de soins devrait également permettre 
d’assurer l’écoute et la non-minimisation des symp-
tômes des patientes.

• Les informations concernant les futures cliniques de 
l’endométriose doivent être facilement accessibles : 
le site web de l’INAMI pourrait centraliser l’informa-
tion et rediriger vers les sites web 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 dernière.

• Au-delà de l’équipe médicale, la présence de psycho-
logues dans ces équipes peut jouer un rôle important 
en abordant des questions telles que la dépression 
et le deuil associés à la maladie, et en proposant des 
stratégies d’adaptation et de relaxation.

• Afin de pouvoir monitorer la façon dont les patientes 
atteintes sont suivies, il est nécessaire d’assurer 
l’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 reçus et leur 
accessibilité, mais aussi de détecter plus facilement 
les patientes atteintes et bénéficiant d’un suivi.

Conclusion

Le simple fait de chercher à détecter les femmes atteintes 
d’endométriose nous a permis de révéler des différences 
dans l’accès aux soins  : les femmes atteintes d’endomé-
triose ont des conditions socio-économiques plus favo-
rables que les femmes composant les groupes de contrôle, 
ce qui pose la question de l’accessibilité des soins et plus 
précisément de la chirurgie de l’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 à leur charge – cette étude démontre 
que l’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 symptômes, 
la pose du diagnostic et l’accès aux soins appropriés.

Pour mieux prendre en compte la réalité des femmes at-
teintes et leur permettre un accès rapide à 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 système de soins de santé  : notam-
ment le problème du conventionnement des spécialistes 
et les mécanismes de protection financière qui n’agissent 
pas suffisamment. L’accessibilité financière des soins et 
les montants à charge des patient·es doivent ainsi faire 
l’objet d’études plus poussées.

L’endométriose soulève plus largement la problématique 
de la prise en charge de la douleur chez les femmes. Le 
fait de faire partie d’un problème 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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Comment les membres  
de la MC perçoivent-ils 
l’accompagnement vers le 
retour au travail ?
Résultats de l’enquête menée par la MC auprès de ses membres en incapacité de travail 
ou en invalidité en novembre 2023 

Hélène Henry, Hervé Avalosse, Sigrid Vancorenland — Service d’études

Résumé 

À l’heure où le nombre de personnes en incapacité de travail ou en invalidité ne cesse de 
croître en Belgique, cette étude de la Mutualité chrétienne (MC) vise à investiguer le vécu de 
membres de la MC, notamment de ceux qui ont été suivis par un coordinateur ou une coor-
dinatrice de retour au travail, pour les aider à retrouver le chemin vers un emploi correspon-
dant à leurs besoins et leurs capacités.

Pour ce faire, la MC a réalisé des analyses descriptives de données quantitatives, récoltées via 
un questionnaire complété en ligne en novembre 2023 par 5.100 personnes en incapacité de 
travail, ou ayant récemment repris le travail. 

Les résultats ont montré qu’un peu plus de la moitié des répondant·es qui ont bénéficié d’un 
suivi par un·e coordinateur·trice de retour au travail, ont commencé ce suivi à leur propre ini-
tiative, et se sont senti·es aidé·es par ce·tte dernier·e, par exemple pour déterminer leurs op-
tions possibles ou pour se sentir écouté. La qualité de ces contacts a également été évaluée 
de manière globalement positive. Concernant les résultats perçus à l’issue de cet accompa-
gnement, presque un tiers des répondant·es en voyaient déjà au moment de l’enquête, no-
tamment en termes de retour sur le marché de l’emploi.
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Pour ceux et celles qui avaient repris le travail après une période d’incapacité ou d’invalidité, 
un peu moins de la moitié ont affirmé qu’ils·elles ont eu du mal à retravailler après leur inca-
pacité, et un peu plus de la moitié ont déclaré avoir besoin d’adaptations au travail exercé 
avant leur incapacité. 

Sur base de ces résultats, diverses recommandations sont formulées envers différent·es ac-
teur·rices du retour au travail, afin d’améliorer le dispositif d’accompagnement vers le retour 
au travail, de ceux et celles qui souhaitent et se sentent capables de retrouver le chemin vers 
l’emploi. 

Mots-clés : Incapacité de travail, retour au travail, coordinateur·trice de retour au travail, 
accompagnement, enquête, étude quantitative
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Introduction

Ces dernières années, on constate en Belgique une évolu-
tion importante du nombre de personnes en invalidité, c’est-
à-dire, en incapacité de travail depuis plus d’un an. Selon les 
derniers chiffres de l’INAMI, le nombre total de personnes 
en invalidité au sein du régime général (travailleur·euses sa-
larié·es du secteur privé et chômeur·euses), a augmenté de 
24%1 entre 2017 et 2022, pour atteindre 471.927 personnes en 
invalidité fin 2022 (INAMI, 2024a). Au sein du régime indé-
pendant, on compte en 2022, 30.444 personnes en invalidité 
(soit une augmentation de 23% par rapport à 2017).

Les deux principales causes de l’invalidité au sein du ré-
gime général et au sein du régime indépendant sont les 
troubles psychiques (38% du nombre total de personnes 
en invalidité au sein du régime général, et 26% au sein du 
régime indépendant) et les maladies du système locomo-
teur et du tissu conjonctif (32% au sein du régime géné-
ral et 29% au sein du régime indépendant). Le nombre de 
personnes en invalidité pour ces deux types de maladie a 
également augmenté considérablement entre 2017 et 2022. 
Par exemple, au sein du régime général, on constate une 
augmentation de 30% pour les troubles psychiques et de 
29% pour les maladies du système locomoteur et du tissu 
conjonctif, durant cette période.

Afin d’aider les personnes en incapacité de travail ou en in-
validité dont l’état de santé le permet, à retrouver le chemin 
du travail, la « Loi du 12 décembre 2021 instaurant le ‘Trajet 
Retour Au Travail’ sous la coordination du ‘Coordinateur Re-
tour Au Travail’ dans l’assurance indemnités des travailleurs 
salariés », a été adoptée et est entrée en vigueur le 1er janvier 
2022. Une loi similaire pour les travailleur·euses indépen-
dant·es est également entrée en vigueur le 1er janvier 2023. 

L’objectif global du trajet de retour au travail est «  de 
soutenir le plus rapidement possible le titulaire reconnu 
incapable de travailler en mettant en place un accompa-
gnement adapté en vue de l’exercice d’un emploi corres-
pondant à ses possibilités et ses besoins sous la coordi-
nation du ‘Coordinateur Retour au Travail’ » (INAMI, 2022,  
p. 53). Le trajet de retour au travail peut être initié par la 
personne elle-même ou par le·la médecin-conseil de la 
mutualité, après une évaluation des ‘capacités restantes’ 
de la personne, c’est-à-dire, une estimation de ce que la 
personne peut encore faire, sur base de ses capacités 
physiques et psychiques (INAMI, 2024b). 

Afin de mettre en œuvre ces trajets, et d’aider les per-
sonnes dont l’état de santé le permet, à retrouver le che-
min vers une activité professionnelle, la fonction de coor-
dinateur·trice de retour au travail a été créée au sein des 
mutualités. Cette fonction est définie comme suit  : «  le 
Coordinateur Retour Au Travail au sein de la mutualité 
prend toutes les mesures utiles dans le cadre du ‘Trajet 
Retour Au Travail’ et contacte, en concertation avec le mé-
decin-conseil et avec l’accord du titulaire, toute personne 
physique ou morale susceptible de contribuer à la réin-
sertion professionnelle de ce titulaire, ainsi qu’il accom-
pagne le titulaire dans les contacts avec les personnes 
physiques ou morales susvisées » (INAMI, 2022, p. 55). 
Dans la suite de cet article, nous utiliserons le terme 
« coordinateur·trice » pour désigner le coordinateur ou la 
coordinatrice de retour au travail.

En avril 2022, les coordinateur·trices ont commencé à être 
intégré·es au sein des équipes médicales interdiscipli-
naires des mutualités. Au cours des années 2022 et 2023, 
leur nombre a progressivement augmenté pour atteindre, 
en moyenne, une trentaine de coordinateur·trices au sein 
de la Mutualité chrétienne (MC) en 2023. Un peu plus d’un 
an et demi après leur entrée en fonction, la MC a souhaité 
interroger ses membres sur la manière dont ils ont vécu et 
perçu cet accompagnement vers le retour au travail, mais 
aussi sur la manière dont la reprise du travail s’est dérou-
lée, pour celles et ceux qui ont repris. 

Afin de répondre à ces questions, un questionnaire a ainsi 
été conçu et envoyé à des membres de la MC en incapa-
cité de travail ou en invalidité, ou l’ayant été récemment, 
en novembre 2023. Le présent article a pour objectif de 
présenter les résultats de cette étude, dont la question de 
recherche est double : 

a) Quel est le vécu des membres de la MC lors de l’ac-
compagnement vers le retour au travail ?

b) Quel est le vécu des membres de la MC lors du retour 
au travail ?

Puisque cette fonction a été créée très récemment, les ré-
sultats présentés dans cet article sont à interpréter avec 
prudence. Tout d’abord, la fonction de coordinateur·trice 
étant récente, elle peut encore évoluer, et la pratique de 
cette fonction peut aussi s’améliorer avec le temps et l’ex-
périence accumulée. Les résultats concernent donc uni-
quement la période à laquelle les données ont été récol-
tées (novembre 2023). Par ailleurs, les données récoltées 

1 Afin de faciliter la lecture du texte, nous avons arrondi en nombres entiers les pourcentages fournis dans le texte original.
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à l’occasion de cette étude ne concernent que les per-
sonnes qui ont accepté de répondre au questionnaire : il 
ne s’agit donc pas de données exhaustives sur l’ensemble 
de la population suivie par des coordinateur·trices. Enfin, 
il s’agit bien de données d’enquête autorapportées : c’est 
bien la perception des membres qui a été mesurée dans 
cette étude et, en particulier, leurs réponses dépendent de 
leur perception de ce qu’ils comprennent et attendent de 
la fonction d’un·e coordinateur·trice. La section 4.1. pré-
sente les limites méthodologiques de cette étude.

1. Revue de la littérature

Avant de présenter la méthode et les résultats de l’enquête 
réalisée par la MC, nous présentons quelques études2 me-
nées dans d’autres pays, qui ont investigué le rôle joué par 
les coordinateur·trices afin d’accompagner des personnes, 
en incapacité de travail ou en invalidité, à retrouver le che-
min vers l’emploi. Un premier constat à la suite de cette re-
vue de la littérature est que cette fonction n’est pas définie 
ou implémentée de la même manière dans tous les pays. 
Par exemple, selon les pays, le·la coordinateur·trice peut 
être rattaché·e au lieu de travail, au système d’assurances, 
ou au système de santé (Corbière et al., 2020). La mesure 
dans laquelle il est possible de comparer des résultats 
d’études ayant investigué l’accompagnement vers le retour 
au travail par des coordinateur·trices est donc limitée.

Pour effectuer cette revue de la littérature, nous avons re-
cherché des études et des revues systématiques de la lit-
térature en lien avec notre question de recherche, portant 
sur l’accompagnement vers le retour au travail et le retour 
au travail. Cette revue de la littérature est donc structurée 
en distinguant ces deux sous-parties.

1.1. Revue de la littérature sur 
l’accompagnement vers le retour au 
travail 

1.1.1. Rôle et compétences-clés des coordinateur·trices

Alors qu’en Belgique, la fonction de coordinateurs·trices de 
retour au travail est relativement récente, elle existe depuis 

2 Il s’agit donc d’une revue « non-exhaustive » de la littérature, c’est-à-dire qui ne reprend pas l’ensemble des études qui ont été effectuées sur le sujet (l’objectif du 
présent article n’étant pas de faire une revue systématique de la littérature sur cette question).

plus longtemps dans d’autres pays. Ainsi, une revue de la 
littérature de Corbière et al. (2020), a relevé 33 études, ayant 
mentionné le·la coordinateur·trice comme une des parties 
prenantes du retour au travail, dans les pays suivants  : 
Royaume-Uni, Danemark, Pays-Bas, Australie, États-Unis, 
Canada, Norvège, Irlande, Brésil, et Suède. 

À la suite de leur revue de la littérature, Corbière et al. 
(2020) définissent de la manière suivante le rôle et les 
actions du·de la coordinateur·trice de retour au travail  : 
« Le·la coordinateur·trice est responsable de l’implication 
de tous·tes les acteur·rices du retour au travail et connaît 
les services de réadaptation et de santé mentale, les pro-
cédures organisationnelles et les valeurs du management, 
ainsi que les besoins du·de la travailleur·euse et de l’or-
ganisation. Son rôle devrait impliquer d’encourager les 
échanges directs entre les différentes parties prenantes 
afin d’établir une vision commune d’un retour au travail du-
rable pour le·la travailleur·euse, et de parfois intervenir en 
tant que médiateur·rice en cas de conflits interpersonnels 
sur le lieu de travail. Le·la coordinateur·trice devrait égale-
ment aider les autres parties prenantes du retour au travail 
à identifier les ressources et les procédures nécessaires 
au retour au travail du·de la travailleur·euse. Enfin, le·la 
coordinateur·trice surveille l’évolution de l’état de santé 
du·de la travailleur·euse afin d’atteindre l’objectif d’un re-
tour au travail durable » (Corbière et al., 2020, p. 408, notre 
traduction).

Même si le rôle du·de la coordinateur·trice n’a été cité 
que dans 15% du total des articles examinés dans la revue 
de la littérature de Corbière et al. (2020), qui portait plus 
largement sur les rôles et actions de différentes parties 
prenantes dans le processus de retour au travail des tra-
vailleur·euses absents pour cause de troubles mentaux 
courants, il convient de noter que deux tiers d’entre eux 
n’ont été publiés qu’après 2010. Selon Corbière et al. (2020), 
l’intérêt porté au rôle des coordinateur·trices ne cesse de 
croître, et ces derniers· jouent un rôle de plus en plus cen-
tral en assurant la communication et une compréhension 
commune des attentes de toutes les parties prenantes du 
retour au travail (Vogel et al., 2017), ainsi qu’une coordi-
nation des actions entre les supérieurs hiérarchiques, les 
assureurs et les prestataires des soins de santé (Durand, 
Nastasia, Coutu, & Bernier, 2017). Dans le même ordre 
d’idées, une recherche finlandaise a souligné le rôle cen-
tral des coordinateur·trices en termes d’activités fonction-
nelles (par exemple, afin d’identifier les obstacles au retour 
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au travail et négocier des aménagements) et d’activités 
interpersonnelles (par exemple, afin de clarifier les rôles 
et les responsabilités des parties prenantes ainsi que leur 
collaboration) (Kärkkäinen, Saaranen, & Räsänen, 2019).

Plusieurs études ont par ailleurs mis en évidence quelques 
compétences clés des coordinateur·trices pour exercer 
leur rôle et favoriser le retour au travail (Bohatko-Naismith, 
James, Guest, & Rivett, 2015; Pransky, Shaw, Loisel, Hong, 
& Désorcy, 2010). Elles ont ainsi montré que la réussite du 
processus de retour au travail dépendait notamment des 
traits interpersonnels inhérents aux coordinateur·trices, 
tels que l’amabilité, l’organisation et le soutien, ainsi que 
de leurs bonnes compétences en matière d’écoute active, 
de communication, de résolution de problème et de négo-
ciation, qui sont très importantes pour impliquer toutes les 
parties prenantes, notamment l’employeur et le·la méde-
cin traitant·e. D’autres qualités ont encore été soulignées, 
comme l’empathie, l’assertivité, l’ouverture d’esprit, 
l’adaptabilité, la patience et la compassion, dans les rela-
tions avec les travailleur·euses malades ou accidenté·es.

1.1.2. Vécu des personnes lors d’interventions visant le 
retour au travail

Nous avons relevé quelques études s’étant intéressées au 
vécu de personnes suivies lors d’une intervention visant 
le retour au travail. De manière générale, les résultats de 
ces études montrent une certaine satisfaction des partici-
pant·es à ces programmes, même si elles pouvaient aussi 
générer certains sentiments négatifs.

Par exemple, une étude qualitative (par entretiens) a ana-
lysé le vécu de personnes en incapacité de travail pour 
troubles mentaux, lors d’une intervention visant le retour 
au travail, au Danemark. L’intervention consistait en un 
entretien avec un·e coordinateur·trice, visant à évaluer la 
capacité de travail, et à orienter la personne vers des acti-
vités favorisant le retour au travail (Andersen, Nielsen, & 
Brinkmann, 2014).

Les résultats ont montré que l’évaluation des capacités de 
travail peut être vécue différemment par les personnes, 
certaines ayant vécu l’expérience positivement, avec le 
sentiment que cela les a aidées à avoir de la structure et 
une direction dans une situation qui leur semblait plutôt 
chaotique et incertaine ; à augmenter leur connaissance 
de leur situation de santé ; et à mieux déterminer quand 
et comment retourner au travail. Cependant, ce type de 
consultation pouvait aussi engendrer des sentiments 
négatifs comme de la frustration et de l’incertitude, no-

tamment quant aux objectifs de la consultation avec le·la 
coordinateur·trice, ainsi qu’une difficulté à verbaliser et à 
décrire ses problèmes de santé mentale.

Dans l’ensemble, les participant·es à l’étude d’Andersen 
et al. (2014) ont eu le sentiment de profiter des activités 
proposées pour favoriser le retour au travail (par exemple, 
des sessions individuelles avec un psychologue ou des 
sessions de groupe psycho-éducative), mais seulement si 
elles leur semblaient en adéquation avec leurs besoins. 

Les auteur·es concluent qu’une approche individualisée 
(c’est-à-dire, la capacité des professionnel·les du retour 
au travail à inspirer chez le·la travailleur·euse en incapa-
cité le sentiment d’être rencontré·e dans ses besoins et 
d’être vu·e comme un individu unique) semble nécessaire 
pour la réalisation du potentiel positif d’une intervention 
visant le retour au travail. 

De la même manière, une autre étude qualitative (Holmlund 
et al., 2022) menée en Suède a trouvé que des personnes 
souffrant de troubles mentaux communs percevaient le·la 
coordinateur·trice comme facilitant l’organisation du pro-
cessus de retour au travail. Leurs résultats ont montré que 
ce processus est facilité, notamment lorsque les parties 
prenantes perçoivent les avantages et ont une attitude po-
sitive envers la coordination vers le retour au travail ; lors-
qu’il y un dialogue ouvert entre le système de santé, l’em-
ployé·e et l’employeur  ; ou encore lorsque le leadership 
est engagé vis-à-vis du processus. Les obstacles à cette 
coordination sont le fait que le contenu de l’intervention 
soit peu clair, qu’il y ait des conflits sur le lieu de travail de 
l’employé·e, un manque de lignes de communication entre 
le système de soins de santé et l’employeur, un manque 
de travail en équipe, et que la qualité de l’intervention dé-
pende du parcours professionnel et de la formation du·de 
la coordinateur·trice.

D’autres études (Brines, Salazar, Graham, Pergola, & 
Connon, 1999; Feuerstein, Salazar, Grahal, Pergola, & 
Connon, 2003) ont analysé le vécu de participant·es lors 
d’une intervention visant le retour au travail aux États-
Unis, réalisée par des infirmier·es gestionnaires de cas. 
L’étude de Brines et al. (1999) a par exemple montré que 
les travailleur·euses étaient satisfait·es du service lorsque 
l’infirmier·e gestionnaire de cas était notamment capable 
de les aider à développer des buts appropriés, d’anticiper 
et de répondre à leurs besoins ; lorsqu’il·elle décrivait clai-
rement son rôle dans le processus de retour au travail ; et 
lorsqu’il·elle répondait à leurs préoccupations avec intérêt 
et respect. À l’inverse, les travailleur·euses étaient insatis-
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fait·es quand ils·elles avaient l’impression que le système 
ne répondait pas à leurs besoins et que l’infirmier·e n’était 
pas en mesure de les aider.

Quant à l’étude de Feuerstein et al. (2003), qui a investigué 
les effets d’une intervention où des infirmier·es assistaient 
des managers pour réintégrer des personnes souffrant de 
troubles des membres supérieurs liés au travail, les ré-
sultats ont montré une satisfaction plus grande chez les 
patient·es ayant bénéficié de l’intervention, et que cette 
satisfaction prédisait, par la suite, une diminution de la sé-
vérité des symptômes, et un retour au travail plus rapide.

1.2. Revue de la littérature sur le vécu lors 
du retour au travail

Nous avons relevé plusieurs études sur le retour au travail, 
qui portaient surtout sur l’identification des facteurs ayant 
facilité ou entravé le retour au travail de ceux et celles qui 
avaient repris après une période d’incapacité ou d’invali-
dité. Pour présenter cette partie, nous nous sommes basés 
sur une étude de Corbière et al. (2018) menée au Canada, 
qui a investigué les perceptions d’employé·es sur les fac-
teurs influençant leur retour au travail après une période 
d’incapacité de travail pour cause de dépression. Cette 
étude a mis en évidence trois thèmes influençant le retour 
au travail, que nous détaillons ci-dessous, en ajoutant les 
résultats d’autres études ayant trouvé des résultats simi-
laires, y compris pour des personnes souffrant d’autres 
pathologies.

1.2.1. La décision sur le délai de la reprise du travail

La décision quant au meilleur moment pour reprendre le 
travail peut faciliter ou au contraire mettre en péril la réus-
site du retour au travail. Dans leur étude, Corbière et al. 
(2018) ont par exemple trouvé que l’absence de consensus 
entre l’employé·e et le·la prestataire de soins sur le délai 
de reprise du travail, et l’absence de reprise progressive 
du travail, explique en partie les rechutes des partici-
pant·es ayant souffert de dépression. Une méta-synthèse 
a également montré que ne pas savoir déterminer quel est 
le meilleur moment pour reprendre le travail, est une diffi-
culté fréquemment relevée par les personnes souffrant de 
troubles mentaux communs (Andersen, Nielsen, & Brink-
mann, 2012). D’autres auteur·es ont notamment souligné 
que dans la mesure où le travail est parfois à l’origine des 
troubles mentaux, un retour au travail précoce est plus 
difficile à mettre en place pour ces types de pathologie 
(MacEachen et al., 2020). De ce fait, le délai optimal de re-

prise du travail n’est pas facile à définir, et ce d’autant plus 
lorsque les coordinateur·trices travaillent avec des popu-
lations souffrant de troubles mentaux, que lorsqu’ils·elles 
travaillent avec des personnes souffrant de troubles phy-
siques (MacEachen et al., 2020).

1.2.2. La reprise progressive du travail et  
l’implémentation d’aménagements du travail

L’étude de Corbière et al. (2018) montre aussi que la ma-
jorité des participant·es ayant repris le travail après leur 
dépression l’avaient fait progressivement. Plus de la moi-
tié sont retourné·es au travail avec les mêmes conditions 
de travail qu’avant leur incapacité (à l’exception du retour 
progressif, le cas échéant). Même si la majorité des parti-
cipant·es ont repris le travail progressivement, seulement 
un tiers de l’échantillon a eu l’opportunité de voir son tra-
vail réorganisé. Or les participant·es révèlent que sans une 
réorganisation du travail, un retour progressif peut s’avé-
rer insuffisant pour assurer un retour au travail réussi.

De même, Andersen et al. (2012) ont relevé la difficul-
té pour de nombreuses personnes souffrant de troubles 
mentaux communs, d’implémenter les solutions prévues 
lors du retour au travail, notamment en raison d’un manque 
de soutien social et organisationnel qui complique l’implé-
mentation d’aménagements du travail et d’une reprise pro-
gressive du travail. Dans une étude longitudinale, Joosen 
et al. (2022) ont également trouvé que selon des travail-
leur·euses souffrant de troubles mentaux courants, le re-
tour à l’emploi était facilité par des ajustements du travail 
et des conseils adéquats en matière de santé au travail.

Concernant le retour au travail après une maladie cardio-
vasculaire, une revue systématique de la littérature de An-
dersen et al. (2023) indique une influence positive de fac-
teurs liés au contexte de travail, comme par exemple des 
aménagements du travail, ou encore de la flexibilité et de 
l’autonomie dans le travail.

Pour le retour au travail de personnes absentes en raison 
de troubles musculosquelettiques, une revue de la littéra-
ture de Nogawa et Kojimahara (2018) a souligné les effets 
positifs d’une reprise du travail à temps partiel, et du tra-
vail adapté.

1.2.3. Les attitudes et les comportements des  
collègues et des supérieurs immédiats 

Selon Corbière et al. (2018), le suivi réalisé par le supérieur 
direct, son soutien, sa compréhension et son ouverture 
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d’esprit concernant les aménagements du travail, peuvent 
jouer un rôle important pour faciliter le retour au travail de 
personnes souffrant de dépression. De même, une revue 
de la littérature de Etuknwa et al. (2019) portant tant sur 
des personnes souffrant de troubles mentaux communs 
que de troubles musculo-squelettiques, a mis en évidence 
que le soutien de la part du management et des collè-
gues fait partie des facteurs les plus déterminants pour 
atteindre un retour durable au travail.

L’importance du soutien de l’employeur a été mise en évi-
dence lors du retour au travail à la suite d’autres patholo-
gies. Ainsi, une revue de la littérature de Coutts et Cooper 
(2023), sur le retour au travail après un accident vasculaire 
cérébral, a montré qu’avoir un soutien à la réadaptation 
individualisée, des employeurs et/ou collègues soute-
nant, ainsi qu’une bonne communication entre toutes les 
parties prenantes, sont des facteurs facilitant la reprise du 
travail. En outre, l’importance du soutien de l’employeur, 
du supérieur et des collègues a été mise en évidence dans 
des études investiguant le retour au travail après un can-
cer du sein (Islam et al., 2014; Marinas-Sanz et al., 2023).

1.3. Conclusion de la revue de la 
littérature

Cette brève revue de la littérature sur l’accompagnement 
et le retour au travail met en évidence le fait que la fonc-
tion de coordinateur·trice de retour au travail existe déjà 
depuis plusieurs années dans d’autres pays. Plusieurs 
études et revues de la littérature ont ainsi permis de définir 
les rôles et actions des coordinateur·trices, et d’identifier 
leurs compétences clés.

Certaines études ayant investigué le vécu des personnes 
ayant bénéficié d’interventions visant le retour au travail 
ont par ailleurs montré que la satisfaction des bénéfi-
ciaires de ces interventions pouvait relativement varier. Le 
fait d’avoir une intervention correspondant aux besoins 
de l’individu, avec un·e coordinateur·trice ayant de bonnes 
compétences interpersonnelles, semble être un élément 
important pour la réussite de l’accompagnement vers le 
retour au travail.

Concernant le retour au travail en tant que tel, plusieurs 
études ont montré que ce dernier avait davantage de 
chances de réussir, lorsque la reprise du travail a lieu au 
bon moment et est progressive, lorsque des aménage-
ments du travail sont possibles, et lorsque l’employeur est 
soutenant vis-à-vis de la personne qui reprend le travail.

2. Méthode

2.1. Collecte des données 

2.1.1. Critères d’inclusion

Les données de cette étude ont été recueillies par le biais 
d’une enquête en ligne envoyée à la mi-novembre 2023 à un 
échantillon des membres de la MC, habitant en Flandre, en 
Wallonie et à Bruxelles, âgés de plus de 18 ans, et qui étaient 
en incapacité de travail depuis minimum trois mois, et maxi-
mum quatre ans, au moment de l’envoi de l’enquête. 

Afin de répondre à la deuxième partie de la question de 
recherche, sur le vécu lors du retour au travail, nous avons 
également inclus des personnes qui avaient repris le tra-
vail, après avoir connu une période d’incapacité de mini-
mum trois mois et maximum quatre ans, qui s’est terminée 
au maximum douze mois avant la date d’envoi de l’enquête. 

Concernant l’inclusion selon le niveau de capacités res-
tantes (c’est-à-dire, l’estimation de ce que la personne 
peut encore faire, tant sur le plan physique que psychique), 
nous avons inclus dans l’échantillon des personnes ayant 
des niveaux de capacités restantes variés, à savoir des 
personnes qui pourraient à court terme reprendre spon-
tanément le travail (catégorie 1) ; des personnes pour qui 
la reprise n’est momentanément pas d’actualité parce que 
la priorité doit être donnée au diagnostic ou au traitement 
médical (catégorie 3), et des personnes pour qui la reprise 
d’un emploi semble possible, moyennant quelques actions 
de réadaptation et/ou d’orientation (catégorie 4) (INA-
MI, 2022). Ce sont ces dernières qui sont prioritairement 
concernées par la mesure ‘Trajet Retour Au Travail’. Nous 
n’avons pas inclus les personnes faisant partie de la caté-
gorie 2, dans la mesure où leur reprise de travail ne semble 
pas possible pour des raisons médicales. Afin d’avoir un 
échantillon suffisamment grand, nous avons également in-
clus des personnes dont le niveau de capacités restantes 
n’avait pas encore été catégorisé au moment de l’étude.

2.1.2. Critères d’exclusion

Afin de ne pas envoyer le questionnaire à des personnes 
non-concernées par la thématique du retour au travail au 
moment de l’enquête (par exemple, pour des raisons médi-
cales, en raison d’un repos de maternité, etc.), nous avons 
également exclu de l’échantillon les personnes répondant 
aux critères suivants :
• les personnes en incapacité de travail suite à un accou-



Santé & Société 11 • octobre 2024 49

chement ou un repos de maternité en 2023 ;
• les mineurs d’âge (au moment de la construction de 

l’échantillon) ;
• les personnes en situation de soins palliatifs, en coma, 

en séjour en maison de soins psychiatriques (MSP), les 
personnes admises en hôpital psychiatrique ou au sein 
des services psychiatriques d’hôpitaux généraux, et les 
personnes séjournant en maison de repos.

Nous avons également exclu les personnes travaillent 
sous le régime indépendant, car la loi sur le ‘Trajet Retour 
Au Travail’ sous la coordination du ‘Coordinateur Retour au 
Travail’ est entrée en vigueur chez ces derniers plus ré-
cemment (1er janvier 2023).

Au total, 69.527 personnes qui correspondent aux critères 
ci-dessus, ont été contactées (14.776 francophones, 54.751 
néerlandophones). Parmi ces personnes, 5.100 ont répon-
du au questionnaire jusqu’au bout. Les analyses se basent 
sur les réponses de ces personnes.

2.2. Profil des répondant·es

Une description de l’échantillon des répondant·es à cette 
étude est donnée au tableau 1. Ci-dessous, nous détaillons 
leurs caractéristiques socio-démographiques, d’emploi et 
d’incapacité de travail3. 

2.2.1. Variables socio-démographiques

Notre échantillon de répondant·es (n=5.100) compte une 
majorité de femmes (65%), ce qui est légèrement supé-
rieur à la proportion de femmes parmi les personnes en 
invalidité dans le régime général (60%) en 2022 (INAMI, 
2024a). Le niveau d’étude des répondant·es se répartit 
entre enseignements primaire (4%), secondaire inférieur 
(18%), secondaire supérieur (35%), supérieur de type 
court (29%) et supérieur de type long (14%). L’âge moyen 
des participant·es est de 49 ans (écart-type=10 ans). Les 
participant·es habitent majoritairement en Flandres (65%), 
puis en Wallonie (30%), en région bruxelloise (3%) et à 
l’étranger (2%). Par rapport à la population totale des per-
sonnes en invalidité au sein du régime général fin 2022, 
notre échantillon comporte plus de personnes habitant en 
Flandres (65% au lieu de 51%), et moins de personnes ha-
bitant en Wallonie (30% au lieu de 38%), en région Bruxel-
loise (3% au lieu de 9%) et à l’étranger (2% au lieu de 3%).

2.2.2. Variables liées au dernier emploi exercé avant 
l’incapacité de travail 

Au niveau professionnel, la majorité des participant·es 
étaient au travail en tant que salarié·es avant de tomber 
en incapacité de travail (91%). Le reste des participant·es 
étaient au chômage (4%), salarié·es et indépendant·es 
complémentaires (3%) ou dans d’autres situations (tra-
vail à temps partiel combiné à des indemnités, en forma-
tion, etc.). Concernant le type de travail effectué avant 
l’incapacité, 53% des répondant·es exerçaient un métier 
principalement manuel, et 47% un métier principalement 
intellectuel. La plupart des répondant·es travaillaient à 
temps plein (60%), dans des entreprises de plus de 500 
travailleur·euses (33%) ou comprenant entre 50 et 249 
travailleur·euses (25%). Concernant le secteur d’activités 
(voir Figure 1), une grande partie des répondant·es ont 
déclaré être actif·ves dans le secteur de la santé et de 
l’action sociale (27%), de l’industrie manufacturière (13%), 
des activités de services administratifs et de soutien (9%) 
et le commerce (8%). Cette répartition correspond relati-
vement bien aux secteurs dans lesquels les taux d’absen-
téisme sont les plus élevés selon Heidi Verlinden, experte 
du centre de recherche de Securex  : « Les secteurs les 
plus concernés par des taux d’absentéisme élevés sont 
le secteur des soins de santé, les secteurs qui emploient 
beaucoup d’ouvriers comme les entreprises textiles, le 
secteur de la chimie et de la fabrication de papier. Un 
autre secteur concerné par des taux d’absence particu-
lièrement élevés est celui du commerce et de la distri-
bution, chez les ouvriers comme chez les employés. On 
observe également des taux d’absence importants dans 
l’enseignement et dans le secteur des titres-services » 
(Bernaerts, 2024).

2.2.3. Variables liées à l’incapacité de travail

Les participant·es qui étaient en incapacité de travail au 
moment de l’enquête (novembre 2023), l’étaient depuis en 
moyenne quinze mois (écart-type=douze mois). Les deux 
principales pathologies à l’origine de l’incapacité de travail 
sont les troubles psychiques (burnout et troubles psycholo-
giques, 38%, n=1.931) et les maladies de l’appareil locomo-
teur et du tissu conjonctif (23%, n=1.184). Les statistiques 
pour le burnout et les troubles psychologiques sont assez 
proches de celles calculées par l’INAMI (2024a) pour l’en-
semble de la population de la Belgique en invalidité au sein 
du régime général en 2022 (37,5%). 

3 Afin de faciliter la lecture des résultats, les pourcentages sont arrondis dans le texte. Dans les figures et tableaux, les pourcentages sont donnés avec une 
décimale après la virgule.
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Figure 1 : Secteurs d’activités des répondant·es (n=5.100) (Source : MC)

Figure 2 :  Pathologie principale à l’origine de l’incapacité de travail des répondant·es 
 (n=5.100) (Source : MC)
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ni en désaccord

D'accord Tout à fait d'accord

Pas du tout d'accord Pas d'accord Ni d'accord 
ni en désaccord

D'accord Tout à fait d'accord

9,3%

20,8%

26,3%

33,8%

9,9%

13,6% 13,7%

10,0%

31,0% 31,7%

Je n’ai obtenu aucune des 
adaptations dont 

j’avais besoin

J’ai obtenu une
minorité des

adaptations dont j’avais besoin

J’ai obtenu la moitié 
des adaptations 

dont j’avais besoin

J’ai obtenu la majorité
des adaptations 

dont j’avais besoin

J’ai obtenu toutes les 
adaptations 

dont j’avais besoin

6,9%

14,0%

25,2%

35,7%

18,2%

Ce n'était pas du 
tout facile d'obtenir 

ces adaptations

Ce n'était pas facile 
d'obtenir ces 
adaptations

Ce n'était ni facile, 
ni difficile d'obtenir 

ces adaptations

C'était facile d'obtenir 
ces adaptations

C'était tout à fait facile
d'obtenir ces adaptations

Je n'ai pas reçu d'explication 
de la raison pour laquelle 

ce n'était pas possible
20,0% 

Difficile pour 
l'organisation du travail

19,4%

Les adaptations n'étaient
pas possibles pour le 

travail que je fais
15,9% 

Mon supérieur 
hiérarchique n'en 
voyait pas l'utilité

11,2% 

Autres
7,1%

Cela m'a été refusé, c'était
impossible, …

5,9% 

L'entreprise est trop petite
pour pouvoir mettre en œuvre ces adaptations

4,1% 

Je n'ai pas demandé d'adaptations
4,1%

C'était trop cher pour l'entreprise
3,5%

Grandes conséquences pour les collègues
3,5%

Ce n'est pas d'application, je n'ai pas
repris le travail ou j'ai été licencié·e

3,5%

J'ai changé de travail ou d'employeur
1,8%
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Tableau 1 :  Description des répondant·es (n=5.100)  
(Source : MC)

Les trois autres pathologies les plus fréquentes sont les 
entorses, fractures et lésions (11%, n=560), les cancers 
(9%, n=431) et les maladies neurologiques et sensorielles 
(4%, n=204). Le reste des pathologies mentionnées par les 
répondant·es est détaillé dans la figure 2. 

Concernant les capacités restantes, on compte dans 
notre échantillon 51% de personnes dans la catégorie 3 
(n=2.585), 37% de personnes dont les capacités restantes 
n’ont pas (encore) été catégorisées (n=1.870), 6% de per-
sonnes dans la catégorie 4 (n=325) et 6% de personnes 
dans la catégorie 1 (n=320). 

Critères Description N %

Sexe
Homme
Femme

1.769
3.331

34,7
65,3

Niveau d’études

Enseignement primaire
Enseignement secondaire inférieur
Enseignement secondaire supérieur
Enseignement supérieur de type court
Enseignement supérieur de type long

209
931

1.762
1.465
733

4,1
18,3
34,5
28,7
14,4

Région

Flandres
Wallonie
Bruxelles
À l’étranger

3.317
1.502
175
106

65,0
29,5
3,4
2,1

Situation professionnelle 
avant l’incapacité

Au travail en tant que salarié·e
Au chômage
Au travail en tant que salarié·e et indépendant·e complémentaire
Autres situations

4.653
201
173
73

91,2
3,9
3,4
1,5

Type de travail exercé 
avant l’incapacité

Manuel
Intellectuel 

2.684
2.416

52,6
47,4

Régime de travail
Temps plein
Temps partiel

3.049
2.051

59,8
41,2

Secteurs d’activité les plus 
fréquents

Santé humaine et action sociale 
Industrie manufacturière
Services administratifs et de soutien
Commerce
Transports et entreposage
Autres secteurs

1.373
680
442
428
294

1.883

26,9
13,3
8,7
8,4
5,8

36,9

Pathologies les plus fréquentes 
à l’origine de l’incapacité

Burnout et troubles psychologiques
Maladies de l’appareil locomoteur et du tissu conjonctif
Entorses, fractures et lésions
Cancers
Maladies neurologiques et sensorielles
Autres pathologies

1.933
1.184
560
431
204
788

37,9
23,2
11
8,5
4,0

15,4

Catégories

Pas de catégorie
1
3
4

1.870
320

2.585
325

36,6
6,3

50,7
6,4
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2.3. Mesures et analyses des variables

2.3.1. Mesures

Dans le questionnaire, les personnes étaient tout d’abord 
interrogées sur leur situation socio-démographique (âge, 
sexe, etc.), sur leur contexte d’emploi avant l’incapacité de 
travail (type, régime de travail, etc.), et sur leur situation 
d’incapacité de travail (pathologie, durée, etc.). 

Ensuite, le questionnaire comportait des questions mesu-
rant les variables de la question de recherche, à savoir :
• l’accompagnement lors du retour au travail  : cette va-

riable a été mesurée avec des questions comme par 
exemple, le fait d’avoir ou non été suivi·e par un·e coor-
dinateur·trice, le fait de s’être senti·e aidé·e ou non lors 
de ce suivi, ou encore la qualité des contacts durant le 
suivi ;

• le vécu lors du retour au travail : pour mesurer cette va-
riable, des questions concernant le pourcentage de re-
prise du travail, le lieu de la reprise, ou encore le besoin 
d’adaptations lors du retour au travail, ont été posées.

Pour certaines questions, portant par exemple sur l’éva-
luation de la qualité des contacts, il était demandé aux 
participant·es de se positionner sur une échelle de Likert 
comportant cinq modalités de réponse, allant de un pour 
‘pas du tout d’accord’ à cinq pour ‘tout à fait d’accord’. 
Pour d’autres questions, comme celles concernant le lieu 
de reprise du travail, les participant·es pouvaient choisir 
l’option de réponse qui correspondait le mieux à leur si-
tuation, parmi les choix proposés  (reprise chez le même 
employeur, dans la même fonction, avec aménagements ; 
ou bien reprise chez un autre employeur, dans une autre 
fonction, etc.). 

Il s’agissait donc principalement de questions fermées à 
choix multiples mais pour certaines questions, un champ 
‘autres : veuillez préciser’ était proposé, afin de permettre 
aux répondant·es d’insérer un commentaire contextuel dé-
crivant leur situation spécifique, lorsqu’aucune catégorie 
de réponse préétablie ne convenait.

2.3.2. Analyses 

Pour répondre à notre question de recherche et analyser 
le vécu des personnes lors de l’accompagnement et, le cas 
échéant, lors du retour au travail, nous avons réalisé des 
analyses statistiques descriptives avec le logiciel SPSS. 
La plupart des variables mesurées étant de type catégo-
riel (c’est-à-dire, avec des catégories de réponse prééta-

blies), nous avons principalement réalisé des analyses de 
fréquence, afin d’obtenir le nombre et le pourcentage de 
réponses pour chaque modalité de réponse aux variables 
mesurées.

Pour les variables pour lesquelles une option de réponse 
‘autres’ avec un champ libre était proposée, nous avons 
réalisé un recodage : soit en recodant la réponse dans une 
catégorie de réponse déjà existante lorsque cela était pos-
sible, soit en créant une nouvelle catégorie de réponse, si 
aucune des catégories existantes ne convenait. À la suite 
de ce recodage, de nouvelles catégories de réponse ont 
dès lors été créées. Lorsque le commentaire introduit par 
le·la répondant·e ne correspondait à aucune catégorie (y 
compris celles nouvellement créées), ou faisait référence 
à une situation très spécifique, ou encore était sans lien 
avec la question posée, la réponse restait encodée comme 
‘autres’. 

3. Résultats

Les résultats ci-dessous sont issus des analyses statis-
tiques descriptives réalisées sur les variables d’intérêt de 
cette étude. Nous avons organisé cette section en deux 
sous-parties. La première présentera les résultats des 
perceptions des membres interrogés, lors de l’accompa-
gnement vers le retour au travail, tandis que la seconde 
présentera les résultats du vécu de celles et ceux qui ont 
repris le travail, lors de leur retour au travail. Afin d’illus-
trer certains résultats, nous présentons pour certaines va-
riables, des extraits des propos que des participant·es ont 
insérés dans le questionnaire, lorsqu’un champ libre pour 
le faire leur était proposé. Dans la mesure où certaines 
questions n’ont été posées qu’aux participant·es concer-
né·es par cette question, le nombre de répondant·es est 
indiqué à chaque fois. 

3.1. Résultats sur le vécu lors de 
l’accompagnement vers le retour au 
travail

Comme le montre la figure 3, au moment de l’enquête 
(novembre 2023), parmi les 5.100 personnes ayant répon-
du entièrement au questionnaire, 943 (18%) ont affirmé 
avoir déjà eu un suivi avec un·e coordinateur·trice. Pour 
certaines d’entre elles, ce suivi s’est arrêté après le pre-
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mier contact (5%, n=240) ou après quelques contacts (3%, 
n=133), ou elles ont été redirigées vers d’autres possibili-
tés (4%, n=190), tandis que pour 380 personnes (7%), le sui-
vi était toujours en cours au moment où elles ont répondu 
au questionnaire.

Ci-dessous, nous présentons les résultats en les distin-
guant selon que :
• les personnes n’ont jamais eu de suivi (3.1.1) ; 
• les personnes étaient suivies ou avaient eu un suivi au 

moment de l’enquête (3.1.2) ;
• les personnes pour qui le suivi s’est arrêté ou qui ont été 

réorientées vers d’autres possibilités (3.1.3).

3.1.1. Absence de suivi par le·la coordinateur·trice 

Pour quelle raison principale, les personnes n’ont-elles 
pas (déjà) eu d’entretien avec un·e coordinateur·trice ?
Comme le montre la figure 4, au moment de l’enquête, 
parmi les 4.157 personnes qui n’ont pas été suivies par 
un·e coordinateur·trice, un peu plus d’un·e sur cinq (21%, 
n=891) a déclaré ne pas avoir eu de suivi car sa maladie ne 
lui permet pas d’envisager un tel retour.

Figure 3 : Situation des répondant·es en termes de suivi par un·e coordinateur·trice 
 (n=5.100) (Source : MC)

« Parce que physiquement, je ne pouvais pas encore 
travailler, car j’ai eu 11 semaines de plâtre, et que 
j’avais besoin d’une longue réhabilitation » (commen-
taire d’un·e répondant·e).

Un·e répondant·e sur cinq (20%, n=832) et environ un·e ré-
pondant·e sur six (16%, n=667) ont déclaré ne pas avoir été, 
respectivement, invité·e ou informé·e de cette possibilité. 
Cela peut probablement s’expliquer par le fait que la pos-
sibilité d’être suivi par un·e coordinateur·trice est encore 
assez récente et que cette étude incluait également des 
personnes avec des capacités restantes variées, et pas uni-
quement les personnes en catégorie 4 qui sont principale-
ment concernées par la mesure ‘Trajet de retour au travail’.

Parmi les autres raisons, certaines personnes ont évo-
qué qu’elles ont décidé d’organiser leur retour au travail 
directement via leur employeur ou la médecine du travail 
(16%, n=648) ou par elles-mêmes (9%, n=358) ; qu’elles ne 
sentent pas capable d’entamer ce genre de démarche 
pour le moment (8%, n=335) ; ou encore qu’elles ont déjà 
repris le travail (3%, n=112). Les autres raisons évoquées 
sont présentées dans la figure 4.

« Je me suis renseignée auprès de mon employeur 
pour organiser un retour au travail ».

Santé humaine 
et action sociale

26,9% 

Industrie manufacturière 
13,3%

Commerce ; réparation de véhicules automobiles
et de motocycles

8,4%
  

Activités de services administratifs et de soutien
8,7% 

Transports et entreposage
5,8%

Construction
5,4%

Administration publique et défense ; 
assurance sociale obligatoire

4,8% 

Activités financières et d'assurance
3,5%

Enseignement
3,3%

Information et communication
3,3%

Activités des ménages employant
du personnel domestique

2,8%

Hébergement et restauration
2,7% 

Activités spécialisées, scientifiques
et techniques

2,5% 

Autres activités de services
2,1% 

Autres
6,5%

Maladies de l’appareil 
locomoteur et du tissu 

conjonctif
23,2% 

Burn-out
22,3%

Troubles psychologiques
15,6%

Entorses, fractures, 
lésions
11,0% 

Cancers
8,5%

Maladies neurologiques et 
sensorielles

4,0%  

Maladies cardiovasculaires
3,0%

Fibromyalgie-SFC
3,0%

Plusieurs pathologies
2,5%

Pathologies digestives 
1,3% Covid long

1,2%

Autres
4,4%

Non, je n’ai jamais eu de contact avec un·e 
coordinateur·rice de retour au travail

81,5% 

      

Oui, je suis suivi·e actuellement 
7,5%

Oui, mais cela s’est arrêté après le premier 
contact
4,7%  

Oui, mais après un ou plusieurs contacts, j’ai été 
redirigé·e vers d'autres possibilités

3,7%  
Oui, mais cela s’est arrêté après 

quelques contacts
2,6%  

Ma maladie ne me permet
pas d’envisager un retour

au travail
21,4% 

Je n’ai pas été invité·e à un 
entretien avec un·e 

coordinateur·rice
20,0% 

Je n’ai pas été informé·e 
de cette possibilité

16,0%  

J’ai décidé d’organiser 
mon retour au travail 
directement via mon 

employeur 
ou le·la médecin 

du travail
15,6%  

J’ai décidé d’organiser seul mon retour 
au travail

8,6% 

Je ne me sens pas capable d’entamer ce 
genre de démarche pour le moment

8,1% 

Je travaille à temps partiel, 
à mi-temps médical, …

2,7%

Je ne souhaite pas répondre à cette question
2,4%

Je ne souhaite pas entamer ce genre de démarche
pour le moment

0,8%

J’ai décidé d’entamer mon trajet de retour au travail 
via le service régional de l'emploi

0,7%  Le rendez-vous est planifié ou demandé
0,7%

Autres
2,9%

Non, je ne suis pas accompagné·e 
dans le cadre d’une reprise 

du travail
53,9% 

J’ai entre-temps repris le travail
28,8%

Oui, j’étudie les possibilités de reprise du travail 
avec mon employeur

3,8% 

Oui, j’envisage avec mon médecin 
du travail un éventuel retour au travail

3,5%  

Oui, je bénéficie actuellement d’un
accompagnement professionnel

2,6%

Mon état de santé ne le permet pas, je suis 
toujours en traitement, c'est trop tôt, ...

2,1%  
Oui, j’envisage avec mon médecin-conseil de la mutualité 

une éventuelle reprise du travail
1,6%  

Autres
3,7%

9,4%

6,8%

31,5%

36,7%

15,6%

Pas du tout aidé·e Pas aidé·e Ni aidé·e, 
ni pas aidé·e

Aidé·e Tout à fait aidé·e

Déterminer quelles 
sont mes options 

restantes
18,3% 

Me sentir écouté·e
16,6%

Informations sur les
possibilités auprès du

médecin du travail
15,2%  

Ré-orientation vers le service
régional de l'emploi

6,3%  

Soutien émotionnel et/ou psychologique
6,1%

Informations sur les possibilités auprès du
service régional de l'emploi

4,9% 

Déterminer mes centres d’intérêt
4,7% 

Ré-orientation vers un accompagnement 
professionnel

3,9% 

Informations sur les possibilités 
d'accompagnement professionnel

3,9% 

Ré-orientation vers le médecin
du travail de mon employeur

3,2%

M'aider à reprendre le travail
3,2%

Me redonner confiance en moi
3,0%

Autres
10,8%

Je n’étais pas prêt·e à 
reprendre le travail

35,3%  

J’y serais de toute 
façon arrivé·e par 

moi-même
14,9% 

Car j’ai été
aidé·e d’une
autre façon 

8,7%  
Les informations données n’étaient

pas pertinentes ou trop limitées
6,2%

Mes problèmes de santé étaient trop importants
6,0%

Je n'ai pas encore eu de contact ; j'ai été
suivi·e ailleurs

4,9% 

Les informations données n’étaient pas correctes
3,3% 

Le temps consacré était insuffisant
2,9%

Je me suis trop senti·e sous pression
2,9%

Manque de suivi, peu d'évolution au
cours des entretiens

2,7%

J'avais déjà repris le travail
2,2% 

Autres
10,0%

J’ai repris le travail
39,9% 

J’ai une meilleure
idée de la 

direction que je 
veux prendre

12,5% 

J’ai retrouvé 
l’envie de retourner 

au travail
11,5% 

J’ai demandé mon licenciement 
médical auprès de mon employeur 

ou j'ai été licencié·e pour raison médicale
9,0%  

J’examine avec le médecin
du travail mes possibilités de retour au travail

auprès de mon employeur 
6,9%   

J’ai commencé une formation
avec le service régional de l'emploi

4,5%   

Je suis actuellement des cours
d’accompagnement professionnel afin 

de déterminer ce que je veux faire ensuite
3,1% 

Je suis ou j'ai repris une formation
3,1%

J’ai démissionné du travail ou j'ai été licencié·e
1,7% 

J'ai des problèmes de santé, ce n'est pas à l'ordre de jour
1,7% 

Autres
5,9%

Mon état de santé ne le
permettait pas ou plus

33,0% 

J’ai complètement repris le travail
ou je vais reprendre prochainement

22,3%  

Je ne peux pas ou ne
peux plus travailler

9,9%

Ce n’était pas ce à quoi je m’attendais
4,0%

J'ai repris partiellement ou 
progressivement le travail

3,8% 

Je n'ai pas été recontacté·e ou je n'ai pas eu de
réponse à mes questions

3,8% 

Je n'en voyais plus l'intérêt
3,2% 

Il n'y avait rien de plus à apporter, 
j'ai été aidé·e et je peux continuer, 

j'ai reçu les informations, …
3,2% 

Je suis sorti·e de l'incapacité ou de l'invalidité
pour cause de pension, licenciement ou chômage

2,7%  

Le trajet est toujours en cours
2,1%

Je veux, je dois ou je vais reprendre le travail
2,1%  

Autres
2,4%

Le·la médecin du travail 
de mon employeur

38,4%

L’office de l’emploi de ma région
34,7%

Un accompagnement 
professionnel

15,3%

Autres
4,7%

Médecin-conseil MC
2,6%

Médecin généraliste, psychologue, paramédical, …
2,6%

Employeur
1,6%

2.801
(54,9%)

33
(0,6%)

69
(1,4%)

65
(1,3%)

82
(1,6%)

779
(15,3%)

156
(3,1%)

96
(1,9%)

238
(4,7%) 31

(0,6%)

750
(14,7%)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Temps de travail

Chez le même employeur, 
dans la même fonction, 

sans aménagements
47,8% 

Chez le même employeur, 
dans la même fonction, 
avec des aménagements

27,1%  

Chez un autre 
employeur, dans une 

autre fonction
8,9%  

Chez le même employeur, dans 
une autre fonction

8,0% 

Chez un autre employeur, dans
la même fonction

2,9% 

Je suis devenu·e indépendant·e
2,7% 

Autres situations
2,5%

8,4%

22,7%

27,2%

33,5%

8,2%

Pas du tout d'accord Pas d'accord Ni d'accord 
ni en désaccord

D'accord Tout à fait d'accord

Pas du tout d'accord Pas d'accord Ni d'accord 
ni en désaccord

D'accord Tout à fait d'accord

9,3%

20,8%

26,3%

33,8%

9,9%

13,6% 13,7%

10,0%

31,0% 31,7%

Je n’ai obtenu aucune des 
adaptations dont 

j’avais besoin

J’ai obtenu une
minorité des

adaptations dont j’avais besoin

J’ai obtenu la moitié 
des adaptations 

dont j’avais besoin

J’ai obtenu la majorité
des adaptations 

dont j’avais besoin

J’ai obtenu toutes les 
adaptations 

dont j’avais besoin

6,9%

14,0%

25,2%

35,7%

18,2%

Ce n'était pas du 
tout facile d'obtenir 

ces adaptations

Ce n'était pas facile 
d'obtenir ces 
adaptations

Ce n'était ni facile, 
ni difficile d'obtenir 

ces adaptations

C'était facile d'obtenir 
ces adaptations

C'était tout à fait facile
d'obtenir ces adaptations

Je n'ai pas reçu d'explication 
de la raison pour laquelle 

ce n'était pas possible
20,0% 

Difficile pour 
l'organisation du travail

19,4%

Les adaptations n'étaient
pas possibles pour le 

travail que je fais
15,9% 

Mon supérieur 
hiérarchique n'en 
voyait pas l'utilité

11,2% 

Autres
7,1%

Cela m'a été refusé, c'était
impossible, …

5,9% 

L'entreprise est trop petite
pour pouvoir mettre en œuvre ces adaptations

4,1% 

Je n'ai pas demandé d'adaptations
4,1%

C'était trop cher pour l'entreprise
3,5%

Grandes conséquences pour les collègues
3,5%

Ce n'est pas d'application, je n'ai pas
repris le travail ou j'ai été licencié·e

3,5%

J'ai changé de travail ou d'employeur
1,8%
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Est-ce que les personnes étaient accompagnées ailleurs 
dans le cadre d’une reprise du travail ?
Environ la moitié des répondant·es qui n’étaient pas sui-
vi·es par un·e coordinateur·trice (n=4.157), n’étaient pas 
accompagné·es ailleurs dans le cadre d’une reprise du tra-
vail (54%, n=2.239), alors qu’un peu moins d’un tiers (29%, 
n=1.197) avaient entre-temps repris le travail. Les autres 
répondant·es ont répondu qu’ils·elles étudient les possibi-
lités de reprise du travail avec leur employeur (4%, n=160), 
leur médecin du travail (4%, n=146), ou qu’ils·elles bénéfi-
cient d’un accompagnement professionnel (par exemple, 
via un centre de formation et d’insertion socio-profession-
nelle, ou un service de coaching spécialisé) (3%, n=108). 
Les autres raisons évoquées sont décrites dans la figure 5.

« Mon psychologue m’a donné les outils nécessaires 
pour m’améliorer et fixer mes limites ». 
« J’ai été licencié et je suis un programme de coaching/
reconversion professionnelle ».

Figure 4 : Raison la plus importante pour laquelle il n’y a pas eu d’entretien avec un·e 
 coordinateur·trice (n=4.157) (Source : MC)

3.1.2. Résultats du suivi par un·e coordinateur·trice 

Les personnes suivies ou qui avaient été suivies par un·e 
coordinateur·trice au moment de l’enquête (n=943) ont in-
diqué qu’elles ont démarré ce suivi soit à leur propre initia-
tive (51%, n=484) ou à l’initiative du médecin-conseil (49%, 
n=459). Elles ont eu en moyenne trois contacts avec le·la 
coordinateur·trice (écart-type=3). 

Dans quelle mesure les personnes se sont-elles senties 
aidées pour préparer leur retour au travail ?
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Figure 5 : Les personnes non suivies par un·e coordinateur·trice sont-elles accompagnées 
 d’une autre façon, dans le cadre d’une reprise du travail ? (n=4.157) (Source : MC)

Figure 6 : Pourcentage de répondant·es en fonction du sentiment d’aide perçu, suite au suivi 
 effectué par le·la coordinateur·trice (n=943) (Source : MC)
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de s’être senti·e écouté·e (17%, n=82), d’avoir reçu des in-
formations sur les possibilités auprès du médecin du tra-
vail (15%, n=75) ou encore, d’avoir été réorienté·e vers le 
service régional de l’emploi (6%, n=31). Les autres facteurs 
d’aide sont détaillés dans la figure 7.

« Restaurer la confiance en soi, se sentir écouté, dé-
couvrir quelles sont mes capacités/intérêts restants ».
« Nous avons discuté des possibilités qui existent et de 
la manière dont cela fonctionne, des agences que je 
peux contacter ».

La raison évoquée le plus fréquemment parmi les per-
sonnes qui ne sont pas senties aidées par le·la coordina-
teur·trice (n=153) ou qui avaient répondu de manière neutre 
à cette question (n=297), est qu’elles n’étaient tout simple-
ment pas prêtes à reprendre le travail (35%, n=159). En-
suite, certains répondant·es ont évoqué le fait qu’ils·elles 
y seraient de toute façon arrivé·es par eux·elles-mêmes 
(15%, n=67), qu’ils·elles ont été aidé·es d’une autre façon 
(9%, n=39), que les informations données n’étaient pas 
pertinentes (6%, n=28) ou que leurs problèmes de santé 
étaient trop importants (6%, n=27). Les autres raisons sont 
reprises dans la figure 8.

« Je ne peux pas reprendre le travail, c’est très clair. 
J’attends donc une amélioration, s’il y en a une ».
« C’était juste une première rencontre et on a surtout 
discuté des actions que j’ai moi-même entrepris. Il 
s’agissait surtout de rassembler des informations ».

Comment les contacts avec le·la coordinateur·trice ont-ils 
été perçus ?
Comme le montre le tableau 2, la majorité des personnes 
suivies par un·e coordinateur·trice (n=943) ont évalué posi-
tivement les contacts qu’elles ont eus durant ce suivi. Par 
exemple, la majorité des personnes étaient d’accord ou 
tout à fait d’accord avec l’affirmation selon laquelle elles 
se sont senties écoutées (80%, n=757) ou comprises (75%, 
n=708) durant ces contacts. Par contre, les affirmations 
selon lesquelles les informations reçues lors de l’entretien 
ont aidé les participant·es (59%, n=560) et le fait d’avoir été 
orienté·e vers la bonne personne ou agence pour aller plus 
loin (54%, n=513) ont obtenu les scores d’accord les plus 
faibles (mais tout de même supérieur à 50%). Toutes les 
autres affirmations ont été évaluées avec un taux d’accord 
allant de 65% à 84%.

Figure 7 : Raisons principales pour lesquelles les répondant·es se sont senti·es aidé·es par 
 le·la coordinateur·trice (n=493) (Source : MC)
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Figure 8 : Raisons principales pour lesquelles les répondant·es ne se sont pas senti·es 
 aidées par le·la coordinateur·trice (n=450) (Source : MC)
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(13%, n=36), ou encore d’avoir retrouvé l’envie de retour-
ner au travail (12%, n=33). Les autres résultats évoqués 
sont présentés dans la figure 9.

« J’ai repris le travail à 50% et j’en suis très heureux ».
« Je vais reprendre le travail partiellement et suis une 
formation ».

3.1.3. Résultats pour les personnes pour qui le suivi 
s’est arrêté ou qui ont été réorientées vers 
d’autres possibilités

Pour quelle raison le suivi s’est-il arrêté ?

Parmi les personnes qui ont été suivies par un·e coordina-
teur·trice, mais pour qui le suivi s’est arrêté après un ou plu-
sieurs contacts (7%, n=373), la raison la plus fréquemment 
évoquée pour expliquer cet arrêt est que l’état de santé ne 
permettait pas ou ne permettait plus de participer à ce tra-
jet (33%, n=123). Les autres raisons sont le fait d’avoir repris 
le travail (22%, n=83), le fait de ne plus pouvoir travailler 
(10%, n=37) ou encore que le trajet n’était pas ce à quoi les 
personnes s’attendaient (4%, n=15). L’ensemble des raisons 
évoquées est représenté dans la figure 10.

Figure 9 : Résultat perçu par les répondant·es comme le plus important suite à leur(s)  
 entretien(s) avec le·la coordinateur·trice (n=288) (Source : MC)

« À ce premier contact, je n’étais pas en état de tra-
vailler ».
« J’avais complètement repris le travail ».

Si d’application  : vers qui la personne a-t-elle été rediri-
gée ?
Les personnes qui ont été redirigées vers d’autres possibi-
lités (4%, n=190), ont été réorientées vers le·la médecin du 
travail de leur employeur dans 38% des cas (n=73). Ensuite, 
il s’agit d’une réorientation vers le service régional de l’em-
ploi (35%, n=66), puis du renvoi vers un accompagnement 
professionnel (15%, n=29). Les autres acteur·rices vers qui 
la personne a été réorienté·e sont présenté·es dans la fi-
gure 11.

« J’ai moi-même demandé un entretien avec le méde-
cin du travail de mon lieu de travail ».
« J’ai été redirigé·e vers le [nom d’un Centre de Forma-
tion et d’Insertion Socioprofessionnelle Adapté] pour y 
passer des tests et voir vers quoi je pouvais me tour-
ner ».
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Figure 10 : Raison principale pour laquelle le trajet avec le·la coordinateur·trice s’est  
 arrêté (n=373) (Source : MC)

Figure 11 : Acteur·rices vers qui les participant·es ont été redirigé·es en premier lieu (n=190)  
 (Source : MC)
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3.2. Résultats sur le vécu lors du retour au 
travail

Parmi les répondant·es (n=5.100), 2.299 avaient repris le tra-
vail au moment de l’enquête, et ce depuis en moyenne huit 
mois (écart-type=neuf mois). Comme le détaille la figure 12, 
55% des participant·es n’avaient donc pas repris le travail 
(n=2.801) au moment où ils·elles ont répondu à l’enquête, 
tandis que 30% des personnes avaient repris le travail à 
temps partiel (n=1.549), et 15% à temps plein (n=750). Rap-
pelons encore ici que cette étude incluait notamment un 
grand nombre de personnes (n=2.585) pour qui une reprise 
de travail chez l’employeur n’était momentanément pas 
d’actualité parce que la priorité devait être donnée au dia-
gnostic ou au traitement médical (‘catégorie 3’). Ceci ex-
plique probablement pourquoi une partie des participant·es 
n’avaient pas repris le travail au moment de l’enquête.

3.2.1. Où les répondant·es ont-ils·elles repris le 
travail ?

Parmi les répondant·es ayant repris le travail (n=2.299), en-
viron la moitié (48%, n=1.098) ont repris le travail chez le 
même employeur, dans la même fonction qu’auparavant, 
sans aménagements de leur travail. Un peu plus d’un quart 

Figure 12 : Nombre (ou pourcentage) de répondant·es ayant (ou n’ayant pas) repris le  
 travail, selon le temps de travail (n=5.100) (Source : MC)

(27%, n=623) ont repris le travail chez le même employeur, 
dans la même fonction, avec des aménagements du tra-
vail, alors que 9% (n=205) ont repris le travail chez un autre 
employeur, dans une autre fonction. 

«  Même employeur, avec des adaptations au début, 
mais après trois mois c’était de nouveau le même tra-
vail  qu’avant ».
« Même employeur, même type de fonction mais autre 
équipe ».

La figure 13 détaille les autres modalités via lesquelles les 
répondant·es à cette enquête ont repris le travail. Notons 
encore que dans 86% des cas (n=1.968), cette reprise du 
travail s’inscrit dans le cadre d’une activité autorisée par 
le·la médecin-conseil.

3.2.2. Comment se passe le retour au travail ?

Le retour au travail a été évalué à l’aide de deux questions. 
La première demandait aux participant·es dans quelle me-
sure ils·elles ont pu reprendre le travail facilement. Comme 
le montre la figure 14, environ 42% (n=960) des répon-
dant·es qui ont repris le travail (n=2.299) ont répondu d’ac-
cord ou tout à fait d’accord à l’affirmation selon laquelle 
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Figure 13 : Lieu de la reprise du travail (n=2.299) 
 (Source : MC)

Figure 14 : Facilité perçue pour reprendre le travail après 
 l’incapacité (n=2.299) (Source : MC)
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ils·elles ont pu reprendre le travail assez facilement après 
leur incapacité, le reste des répondant·es ne s’étant pas 
prononcé·es (27%) ou n’étant pas (du tout) d’accord avec 
cette affirmation (31%). 

La deuxième question visait à évaluer dans quelle mesure 
les participant·es éprouvaient des difficultés à travailler 
une fois qu’ils·elles ont repris le travail  : 44% (n=1.003) 
étaient d’accord ou tout à fait d’accord avec l’affirmation 
selon laquelle ils·elles ont eu du mal à travailler après leur 
incapacité de travail, tandis que 26% ne se prononçaient 
pas et 30% étaient en désaccord avec cette affirmation 
(voir Figure 15). Cette dispersion dans les réponses à cette 
question suggère que la facilité avec laquelle se passe la 
reprise du travail peut varier considérablement d’une per-
sonne à l’autre. 

3.2.3. Dans quelle mesure des aménagements du 
travail sont-ils nécessaires et octroyés, lors du 
retour au travail ?

Parmi celles et ceux qui ont repris le travail (n=2.299), 55% 
(n=1.254) ont répondu avoir besoin d’adaptations du travail 
qu’ils·elles faisaient avant de tomber en incapacité. Parmi 

Figure 15 : Difficulté perçue de travailler après l’incapacité (n=2.299) 
 (Source : MC)

eux·elles, 63% (n=786) ont obtenu au moins la majorité des 
adaptations dont ils·elles avaient besoin (voir Figure 16), 
mais pas toujours facilement  : pour 21% (n=227) parmi 
ceux et celles qui ont obtenu des adaptations (n=1.084), 
ce n’était pas du tout ou pas facile de les obtenir (voir  
Figure 17). 

Parmi les 170 personnes qui n’ont obtenu aucune des 
adaptations dont elles avaient besoin, 20% (n=34) n’ont 
pas reçu d’explication de la raison pour laquelle ce n’était 
pas possible. Parmi les autres raisons évoquées pour le 
refus des aménagements, on retrouve selon 19% des ré-
pondant·es (n=33), la difficulté pour l’organisation du tra-
vail ; pour 16% (n=27), le fait que les adaptations n’étaient 
pas possibles pour le travail effectué ; et pour 11% (n=19), 
le fait que le supérieur hiérarchique n’en voyait pas l’utilité 
(voir Figure 18). 

«  Demande acceptée dans un premier temps par ma 
directrice, puis refusée car l’équipe avait trop souffert 
de mon absence ».
« Il y a trop peu de personnel, la charge de travail est 
beaucoup trop élevée pour tout le monde ».
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Figure 16 : Mesure dans laquelle les répondant·es ont obtenu des 
 adaptations pour reprendre leur travail (n=1.254) (Source : MC)

Figure 17 : Mesure dans laquelle les répondant·es ont obtenu facilement 
 des adaptations pour reprendre le travail (n=1.084) (Source : MC)
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Figure 18 : Raison principale pour laquelle les répondant·es n’ont pas reçu d’adaptations à  
 leur travail (n=170) (Source : MC)

4. Discussion et recommandations

L’objectif principal de cette étude de la MC est de faire un 
premier état des lieux du vécu des personnes qui ont béné-
ficié de l’accompagnement d’un·e coordinateur·rice de re-
tour au travail. Moins de deux ans après l’entrée en vigueur 
de la nouvelle législation sur le ‘Trajet Retour Au Travail’ en 
janvier 2022, parmi les personnes interrogées dans notre 
enquête menée en novembre 2023, presque une sur cinq 
(943/5.100), toutes catégories confondues4, avaient déjà eu 
au moins un contact avec un·e coordinateur·trice. Cepen-
dant, cette mise en œuvre de la mesure étant relativement 
récente, plusieurs limites de cette étude sont à souligner. 
Ces limites ouvrent néanmoins des perspectives pour de 
futures recherches dans le domaine du retour au travail.

4 Rappelons que notre échantillon comportait des personnes ayant des niveaux de capacités restantes très variées, et pas seulement les personnes ayant le niveau 
de capacités restantes concernées en priorité par cette mesure de retour au travail (catégorie 4).

4.1. Limites méthodologiques et 
perspectives pour de futures 
recherches

4.1.1. Non-représentativité 

Comme nous l’avons mentionné dans l’introduction, les 
données présentées dans cette étude ne concernent qu’un 
échantillon de membres de la MC qui ont accepté de ré-
pondre entièrement au questionnaire : il ne s’agit donc pas 
de données exhaustives sur l’ensemble de la population 
en incapacité de travail ou en invalidité suivie ou non par 
des coordinateur·trices de retour au travail. Les personnes 
ayant accepté de répondre au questionnaire ont peut-être 
des caractéristiques différentes des personnes qui n’y ont 
pas répondu, et on ne peut exclure que cela ait pu biaiser 
partiellement les résultats de cette étude. 
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4.1.2. Perception des répondant·es

Dans cette étude, ce sont bien les perceptions person-
nelles et donc, subjectives, des répondant·es qui ont été 
mesurées. Lors du recodage des réponses données par 
les répondant·es lorsqu’un champ libre pour le faire leur 
était proposé, nous avons constaté une certaine confusion 
chez certain·es répondant·es, qui semblent avoir parfois 
confondu le suivi par le·la coordinateur·trice de la MC, et 
le suivi effectué par d’autres acteur·rices du retour au tra-
vail (par exemple, coach de retour au travail d’une asso-
ciation, de l’employeur, d’un service externe de prévention, 
etc.). Rappelons aussi que c’est bien par rapport à leurs 
attentes vis-à-vis de la fonction d’un·e coordinateur·trice 
qu’ils·elles ont répondu aux questions sur la qualité du 
suivi, ou sur leur sentiment d’avoir été aidé·es. Toutefois, 
ces attentes ne sont pas forcément toujours en adéquation 
avec la manière dont la fonction de coordinateurs·trices a 
été pensée. Les réponses à ces questions peuvent cepen-
dant nourrir la manière dont cette fonction pourrait être 
pensée et améliorée à l’avenir, comme nous le suggérons 
dans les recommandations ci-dessous.

4.1.3. Analyses descriptives globales

Les analyses effectuées dans cette étude sont des ana-
lyses descriptives : elles rapportent les pourcentages des 
réponses (les plus fréquemment) observées aux questions 
posées, pour l’ensemble des répondant·es. Ces résultats 
portent donc sur l’ensemble de la population interrogée, 
sans les distinguer par sous-groupe, par exemple selon 
l’âge, le sexe, la pathologie, ou encore le type de travail. 
Les résultats sont donc à interpréter avec prudence, et il 
ne faut pas considérer qu’ils s’appliqueraient de manière 
uniforme au sein des différents sous-groupes. De futures 
recherches pourraient être menées afin d’analyser ces 
différences, et de voir si des différences significatives 
émergent en fonction du sous-groupe auquel appartient 
le·la répondant·e.

4.1.4. Temps de mesure

Pour cette étude, une seule mesure a été effectuée, en no-
vembre 2023. D’une part, toutes les informations ayant été 
communiquées au même moment par les répondant·es, il 
n’est pas possible de tester une relation de causalité entre 
les variables mesurées. D’autre part, les données ont 
été récoltées peu de temps après la mise en place de la 
fonction de coordinateurs·trices au sein des mutualités : il 
s’agit d’une fonction nouvellement créée, qui peut encore 
évoluer. On peut supposer que les résultats seraient sans 

doute différents si cette fonction existait depuis plus long-
temps. De futures études de type longitudinal pourraient 
ainsi être menées pour tester les effets de ce suivi par les 
coordinateur·trices, dans le temps.

4.2. Résumé des résultats et  
 recommandations

Dans cette partie, nous résumons les principaux résultats 
de cette étude et présentons au fur et à mesure des re-
commandations, sur la manière dont ils pourraient être 
utilisés pour améliorer l’accompagnement vers le retour 
au travail retour au travail. Certaines recommandations 
ont également été émises sur base des constats tirés de la 
revue de la littérature présentée ci-dessus.

Un tableau reprenant les recommandations en les distin-
guant selon les acteur·rices auxquelles elles s’adressent, 
se trouve à la fin de cette section (voir Tableau 3). Notons 
que ce tableau ne reprend que les acteur·rices pour les-
quel·les des recommandations peuvent être émises sur 
base des résultats de l’étude (monde politique, INAMI, mu-
tualités, employeurs et service de médecine du travail), et 
pas l’ensemble de ceux et celles qui sont potentiellement 
impliqué·es dans le retour au travail (par exemple, soins de 
santé ou services régionaux de l’emploi).

4.2.1. L’accompagnement vers le retour au travail

Lorsque les personnes étaient suivies dans le cadre d’un 
trajet de retour au travail, la moitié d’entre elles (51%) ont 
déclaré avoir entamé ce suivi à leur propre initiative, alors 
qu’un peu moins de l’autre moitié des répondant·es ont dé-
claré l’avoir entamé via le·la médecin-conseil. Ce résultat 
suggère donc qu’une partie des personnes suivies sou-
haitent entamer ce genre de démarche. De plus, la moitié 
des répondant·es (52%) ont déclaré s’être senti·es aidé·es 
par le·la coordinateur·trice, principalement pour détermi-
ner les options possibles, se sentir écouté·es, obtenir des 
informations sur les possibilités auprès du·de la médecin 
du travail, être réorienté·es vers le service régional de 
l’emploi, ou encore avoir un soutien émotionnel et/ou psy-
chologique. 

Ces résultats suggèrent, tout comme les études relevées 
dans la revue de la littérature, que les coordinateur·trices 
ont une fonction très polyvalente, qui ne se limite pas à 
donner des informations ou à réorienter, mais aussi à ap-
porter une écoute et un soutien qui sont très importants 
pour les personnes qui envisagent une reprise du travail. 
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En effet, des études scientifiques ont montré que le fait de 
se sentir soutenu et entendu par les acteur·rices du retour 
au travail, est un facteur clé pour la réussite du retour au 
travail (Andersen, Nielsen, & Brinkmann, 2014; Haugli, 
Maeland, & Magnussen, 2011). Il a également été mis en 
évidence que des compétences telles que la communica-
tion, l’empathie, le soutien ou encore l’écoute active, sont 
des compétences importantes des coordinateur·trices 
pour la réussite du processus de retour au travail. C’est 
également le cas des compétences en médiation et né-
gociation, afin que les coordinateur·trices puissent arbi-
trer équitablement tout différend entre les employeurs et 
les employés, le cas échéant (Bohatko-Naismith, James, 
Guest, & Rivett, 2015; Pransky, Shaw, Loisel, Hong, & Dé-
sorcy, 2010; Shaw, Hong, Pransky, & Loisel, 2008).

Il est donc important que les coordinateur·trices soient 
formé·es à ces aspects, notamment d’écoute bienveil-
lante, de soutien émotionnel, de communication et de 
médiation, et qu’ils puissent y consacrer le temps néces-
saire. Comme souligné par Holmlund et al. (2022), la forma-
tion des coordinateur·trices est un élément déterminant de 
la qualité de la coordination fournie aux personnes suivies. 

La plupart des répondant·es ont évalué positivement les 
contacts qu’ils·elles ont eus avec les coordinateur·trices, 
avec des taux d’accord allant de 65 à 84%. Il s’agit d’un 
résultat encourageant, dans la mesure où plusieurs études 
(Black, Sim, Collie, & Smith, 2017; Lane et al., 2018) ont 
montré que la qualité des interactions avec les coordina-
teur·trices peut augmenter le sentiment d’auto-efficacité 
de la personne dans son retour au travail (c’est-à-dire, la 
croyance qu’elle a dans ses capacités à faire face aux exi-
gences de son travail), et ses chances de reprise du travail.

Certaines personnes ont cependant déclaré qu’elles ne se 
sont pas senties (du tout) aidées (16%) ou qu’elles ne se 
sont senties ni aidées, ni pas aidées (32%). Parmi ces per-
sonnes, un peu plus d’un tiers (35%) a déclaré qu’elles ne 
se sont pas senties aidées ou ne se sont pas prononcées, 
car elles ne se sentaient pas prêtes à reprendre le travail. 
Dans une moindre mesure, certaines ont aussi déclaré 
que leurs problèmes de santé étaient trop importants. Ces 
résultats soulignent l’importance de laisser le temps aux 
personnes de guérir avant de démarrer un trajet de retour 
au travail, et que le moment de la reprise du travail soit 
dans la mesure du possible, le fruit d’une décision parta-
gée entre la personne et le·la médecin-conseil. Ceci est 
cohérent avec les résultats d’études ayant démontré que 
si le retour au travail est initié trop rapidement, ou si la gué-
rison n’est que partielle lorsque la personne reprend le tra-

vail, le risque de rechute augmente (Corbière et al., 2020). 
De plus, comme souligné par MacEachen et al. (2020), il 
faut être particulièrement attentif à ce délai de reprise du 
travail pour les personnes souffrant de troubles mentaux. 
En effet, dans la mesure où le travail est parfois à l’origine 
des troubles mentaux, un retour au travail précoce peut 
être plus difficile à mettre en place dans ce type de situa-
tion (MacEachen et al., 2020).

D’autres personnes ont quant à elles déclaré qu’elles y se-
raient de toute façon arrivées par elles-mêmes, qu’elles ont 
été aidées d’une autre façon, ou que les informations don-
nées n’étaient pas pertinentes ou étaient trop limitées. Bien 
que globalement très positive, l’évaluation des contacts a 
également permis de mettre en évidence quelques points 
d’amélioration, comme le fait de s’assurer que les informa-
tions données sont bien pertinentes et en mesure d’aider 
la personne, et de l’orienter vers le·la bon·ne acteur·rice 
pour aller plus loin, lorsque la situation s’y prête. Diverses 
études ont d’ailleurs montré la plus-value que peut avoir le·la 
coordinateur·trice pour faire le lien entre les différent·es ac-
teur·rices du retour au travail (Corbière et al., 2020; Durand, 
Nastasia, Coutu, & Bernier, 2017; Vogel et al., 2017).

Parmi les répondant·es, au moment où l’enquête a été me-
née, presque un tiers voyaient déjà des résultats suite à 
l’accompagnement reçu par les coordinateur·trices. Se-
lon eux·elles, les résultats les plus importants sont le fait 
d’avoir repris le travail, d’avoir une meilleure idée de la di-
rection qu’ils·elles souhaitent prendre, ou d’avoir retrouvé 
l’envie de retourner travailler. Ces premiers résultats sug-
gèrent donc que pour au moins un tiers des répondant·es 
ayant été suivi·es par un·e coordinateur·trice, ce suivi 
semble remplir ses objectifs. Pour un autre tiers des ré-
pondant·es, c’était encore trop tôt pour le dire, alors que le 
dernier tiers ne voyaient pas de résultats concrets issus de 
ce suivi. L’accompagnement par des coordinateur·trices 
semble donc avoir des effets encourageants par rapport 
au retour sur le marché de l’emploi pour certain·es répon-
dant·es, mais de futures études pourraient être menées 
afin d’examiner ces effets dans le temps, et au sein de dif-
férents sous-groupes. Par exemple, sur base de constats 
de l’étude de MacEachen et al. (2020), de futures études 
pourraient investiguer dans quelle mesure les effets du 
suivi par des coordinateur·trices sur le retour au travail 
varient selon le type de pathologie (mentale ou physique).

Toujours parmi les personnes qui avaient été ou étaient 
suivies par un·e coordinateur·trice au moment de l’en-
quête, pour un cinquième (20%) d’entre elles, le trajet s’est 
arrêté après un ou plusieurs contacts car elles ont été 
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redirigées vers d’autres possibilités, en premier lieu vers 
le·la médecin du travail de leur employeur et en second 
lieu, vers le service régional de l’emploi. Ces résultats sou-
lignent le rôle central que les coordinateur·trices peuvent 
jouer pour faire le lien entre la personne en incapacité 
de travail et les autres acteur·rices du retour au travail, 
ce qui est particulièrement important afin d’optimiser 
les chances de réussite du retour au travail (Andersen, 
Nielsen, & Brinkmann, 2012; Corbière et al., 2020). 

Lorsque les personnes n’étaient pas suivies dans le cadre 
d’un trajet de retour au travail, dans 21% des cas c’était 
parce qu’elles estiment que leur état de santé ne leur per-
met pas d’envisager un tel retour ; et lorsque le trajet s’est 
arrêté, la première raison évoquée (33%) est que l’état 
de santé ne permettait pas aux participant·es de le pour-
suivre. De nouveau, il semble donc nécessaire de laisser 
le temps aux personnes de guérir avant d’envisager un tel 
trajet. Par ailleurs, un peu plus d’un tiers des personnes qui 
n’avaient pas eu de suivi par un·e coordinateur·trice ont 
déclaré qu’elles n’ont pas entamé de trajet parce qu’elles 
n’avaient pas été invitées ou informées de cette possibili-
té. Plus de personnes pourraient donc potentiellement être 
intéressées par cette possibilité, et il faut donc continuer 
à informer les personnes concernées de l’existence de 
cette nouvelle mesure.

4.2.2. Le retour au travail

Parmi les 5.100 répondant·es, un peu moins de la moitié 
(45%) avaient repris le travail au moment de l’enquête (30% 
à temps plein et 15% à temps partiel), pour la grande majo-
rité (83%), chez le même employeur qu’auparavant, et dans 
le cadre d’une activité autorisée par le·la médecin-conseil 
(86%). Beaucoup de personnes ayant répondu à cette en-
quête semblent avoir recours à ce dispositif de reprise du 
travail dans le cadre d’une activité autorisée. Ce résultat 
rejoint les constats d’un précédent rapport de l’INAMI 
(INAMI, 2016), selon lesquels l’octroi d’une autorisation 
pour réintégrer les titulaires salariés en incapacité de tra-
vail via une activité partielle est un instrument fort utile et 
utilisé par les médecins-conseils. Des données fournies 
récemment par l’INAMI (INAMI, 2023) confirment égale-
ment que ce dispositif est de plus en plus utilisé : alors que 
67.595 titulaires salariés y avaient recours pour exercer 
une activité à temps partiel en 2020, on en comptait 78.550 
à y avoir recours en 2021. Les résultats de la présente 
étude confirment donc une nouvelle fois l’importance du 
dispositif de reprise du travail (à temps partiel) dans le 
cadre d’une activité autorisée. La littérature a également 
souligné l’importance de la reprise progressive du travail 

pour un retour au travail réussi (Corbière et al., 2018 ; No-
gawa & Kojimahara, 2017).

Parmi les répondant·es ayant repris le travail, 44% d’entre 
eux·elles ont affirmé qu’ils·elles ont eu du mal à travailler 
après leur incapacité, et 55% ont déclaré avoir besoin 
d’adaptations au travail exercé avant leur incapacité. Par-
mi ceux et celles qui avaient besoin d’adaptations, 73% 
ont obtenu au moins la moitié des adaptations souhaitées, 
ce qui représente une évolution positive par rapport aux 
résultats de l’étude de la MC réalisée en 2019 (Vancoren-
land et al., 2021). Dans cette précédente étude, 58% des 
répondant·es ayant besoin d’aménagements, les avaient 
obtenus tous ou en partie lorsqu’ils·elles avaient repris le 
travail. Cependant, il ne faut pas oublier que cette question 
n’a été posée qu’à ceux et celles qui ont repris le travail : 
il est possible que la non-reprise du travail soit justement 
due à l’impossibilité d’obtenir ces adaptations. 

Par ailleurs, pour un cinquième des personnes qui ont ob-
tenu des adaptations, ce n’était pas facile de les obtenir. 
Des difficultés, principalement liées à l’organisation du 
travail, semblent l’expliquer en partie. Le fait qu’un grand 
nombre de personnes reprennent le travail chez le même 
employeur qu’auparavant, et qu’elles aient besoin d’adap-
tations lorsqu’elles reprennent le travail, souligne l’im-
portance pour l’employeur et le·la médecin du travail, de 
réfléchir dans leurs politiques de retour au travail, à la 
manière dont le travail peut être adapté. Cette réflexion 
peut aussi se faire en concertation avec le·la travail-
leur·euse lors de son retour au travail. Une étude a d’ail-
leurs démontré que le facteur prédictif le plus significatif 
du retour au travail des employé·es souffrant de dépres-
sion, est l’intention du supérieur hiérarchique de prendre 
des mesures pour faciliter leur retour au travail (Negrini 
et al., 2018). De nombreuses études (Corbière et al., 2018; 
Nogawa & Kojimahara, 2018; Wong et al., 2021) ont égale-
ment souligné l’importance des aménagements du travail, 
et du soutien du supérieur et des collègues, lors du retour 
au travail. 

Offrir du soutien et des possibilités de travail adapté nous 
semble dès lors indispensable afin qu’un maximum de 
personnes puissent reprendre le travail dans de bonnes 
conditions, compatibles avec leur état de santé, et d’éviter 
le risque de rechute en incapacité de travail.



Santé & Société 11 • octobre 2024Santé & Société 11 • octobre 202468

Po
lit

iq
ue

IN
AM

I

Mutualités

Em
pl

oy
eu

rs

M
éd

ec
in

e 
du

 tr
av

ai
l

M
éd

ec
in

s-
co

ns
ei

ls

Co
or

di
na

te
ur

·tr
ic

es
 d

e 
re

to
ur

 
au

 tr
av

ai
l

Se
rv

ic
es

 d
’é

tu
de

s

Pa
ra

m
éd

ic
au

x

Prévoir dans les formations des coordinateurs·trices, des 
apprentissages sur l’écoute bienveillante, le soutien émotionnel, 
la communication, etc.

x x          

Prévoir que les coordinateurs·trices aient suffisamment de 
temps à consacrer aux aspects d’écoute, de soutien, etc.

x x          

Faciliter la communication entre tou·tes les acteurs·trices 
du retour au travail 

x x   x      

Pérenniser le dispositif de reprise du travail dans le cadre 
d’une activité autorisée 

x            

Continuer à informer les personnes concernées de 
l’existence de la mesure ‘Trajet Retour au Travail’

x x x x   x x x

Laisser le temps aux personnes de guérir avant de démarrer 
un trajet de retour au travail (en concertation avec le·la 
médecin-conseil)

x x x x   x x x

S’assurer que les informations données aux personnes 
sont bien pertinentes et en mesure de les aider

      x      

Orienter les personnes vers le·la bon·ne acteur·trice 
(par ex., médecin du travail, service régional de l’emploi) pour 
aller plus loin, lorsque la situation s’y prête

      x      

Définir avec la personne le meilleur moment pour la reprise 
du travail (en concertation avec le·la médecin-conseil)

    x     x    

Réaliser des études afin d’examiner les effets de 
l’accompagnement par les coordinateurs·trices, au cours 
du temps

        x    

Réfléchir dans les politiques de retour au travail, à la manière 
dont le travail peut être adapté

          x x

Créer les conditions propices à une reprise progressive du 
travail

          x x

Encourager les supérieurs hiérarchiques et les collègues, à être 
soutenant et compréhensifs lors du retour au travail du·de la 
travailleur·euse ayant été absent·e

          x

Tableau 3 : Recommandations envers différent·es acteurs·trices du retour au travail
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Conclusion

En janvier 2022, une loi instaurant le « Trajet Retour Au Tra-
vail » est entrée en vigueur en Belgique, et a donné lieu à 
la création de la fonction de coordinateur·rice de retour au 
travail au sein des mutualités. Cette étude exploratoire de 
la MC a permis de mesurer les perceptions de personnes 
en incapacité de travail ou en invalidité, suivies (ou non 
suivies) par ce·tte nouvel·le acteur·rice du retour au tra-
vail. Bien que présentant plusieurs limites, cette étude a 
mis en évidence des premiers résultats encourageants 
liés à la mise en place de cette mesure, non seulement en 
termes de reprise du travail ou d’information et d’orien-
tation des personnes en incapacité (par exemple vers le 
service régional de l’emploi ou la médecine du travail), 
mais aussi en termes d’écoute, d’aide pour identifier leurs 
options possibles, ou encore de soutien émotionnel et/ou 
psychologique. Alors que la précédente étude de la MC 

menée en 2019 (Vancorenland, et al., 2021) avait consta-
té que les personnes en incapacité de travail aimeraient 
avoir plus d’informations et de soutien de la part de la mu-
tualité, notamment sur les possibilités de reprise du travail, 
cette nouvelle étude de la MC suggère que les coordina-
teur·trices peuvent aider à combler ce besoin pour de nom-
breuses personnes. Le fait que les répondant·es à cette 
étude-ci aient davantage obtenu d’adaptations du travail 
lorsqu’ils·elles reprennent le travail, que dans l’étude de 
2019, laisse aussi penser que les nouvelles politiques de 
retour au travail semblent avoir des effets positifs chez 
d’autres acteur·rices du retour au travail. Poursuivre dans 
cette voie nous semble indispensable afin d’aider chacun 
et chacune, qui le souhaite et qui s’en sent capable, à 
reprendre le travail dans un contexte respectueux de ses 
capacités et de son état de santé.
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Développement du 
questionnaire Be.well.pro 
Résumé du rapport de Sciensano sur l’étude pilote Be.well.pro
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Vincent De Prez, Robrecht De Schreye, Bart Peeters — Département de l’Étude des soins de 
santé de Sciensano
Joke Wuyts, Anaïs Meur, Ilyse Kenis — DG Santé du SPF Santé publique

Résumé 

Dans cet article, nous présentons la manière dont un questionnaire visant à mesurer le  
bien-être psychologique lié au travail, des professionnel·les de la santé et de l’aide sociale, 
a été élaboré par Sciensano, à la demande du SPF Santé publique. 

Sur base du rapport de Sciensano, nous abordons quelques résultats de l’étude pilote qui a 
testé l’utilisation de ce questionnaire, dans huit régions où des partenariats de soins intégrés 
et des réseaux de santé mentale sont actifs. 

L’objectif final de ce questionnaire est de pouvoir monitorer le bien-être psychologique lié au 
travail des travailleurs et travailleuses du secteur des soins et de l’aide sociale au fil du temps, 
tout en fournissant un retour d’information. Le rapport donne ainsi un aperçu nuancé concernant 
l’état psychologique du bien-être chez les professionnel·les interrogé·es, et montre également 
de quelle manière ce questionnaire pourrait être utilisé pour développer un benchmarking 
(rapport de feedback) au niveau micro (niveau individuel), méso (niveau du réseau ou de 
l’organisation) et macro (niveau national).

À la fin de ce résumé, nous présentons les recommandations des auteurs quant à l’utilisation 
de cet outil, ainsi que notre conclusion.

Mots-clés : Bien-être au travail, santé mentale, professionnel·les de la santé, professionnel·les 
de l’aide sociale, questionnaire, lu pour vous
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Introduction

Les professionnel·les du secteur de la santé et de l’aide 
sociale remplissent un rôle fondamental dans notre socié-
té. Cependant, comme souligné par Janssens et Lavergne 
(2024), leur bien-être est souvent mis à mal. Il est donc im-
portant de le mesurer et de pouvoir détecter rapidement 
les signaux d’alarme d’un mal-être chez ces profession-
nel·les, afin qu’ils·elles puissent recevoir le soutien et les 
soins nécessaires, le cas échéant. 

À cette fin, le SPF Santé publique, Sécurité de la chaîne 
alimentaire et Environnement (DG Santé), a demandé à 
Sciensano (Direction scientifique de l’épidémiologie et de 
la santé publique, Département de l’Etude des soins de 
santé) de concevoir un questionnaire et d’analyser ses ré-
sultats, afin de pouvoir mesurer dans le temps et au niveau 
national, le bien-être psychologique lié au travail des pro-
fessionnel·les de la santé et de l’aide sociale (projet « Be.
well.pro »). Ce questionnaire a été conçu en concertation 
avec plusieurs experts scientifiques et politiques (comité 
de pilotage) ainsi que des professionnel·les du terrain (co-
mité des parties prenantes) tels que des responsables des 
ressources humaines, des représentants d’organisations 
professionnelles, ou encore des experts en santé mentale. 
Le service d’études de la MC faisait partie de ce comité 
des parties prenantes. 

Il s’agit donc d’un nouvel outil qui devrait permettre de me-
surer et de monitorer le bien-être psychologique au travail 
dans le secteur des soins et de l’aide sociale. Dans ce qui 
suit, nous présentons, sur base du rapport de Sciensano 
(De Prez, De Schreye, & Peeters, 2023), la manière dont 
le questionnaire a été développé, et quelques résultats 
de l’étude pilote qui a été menée, afin de tester sa facilité 
d’utilisation et la pertinence de ses questions. 

1. Développement du questionnaire 
national

Le questionnaire développé dans le cadre de l’étude pi-
lote « Be.well.pro » a été construit sur base de plusieurs 
questionnaires validés antérieurement, comme le ques-
tionnaire de l’étude Power to care (Peeters, et al., 2021)1, 
qui était lui-même basé sur le Zorgsamenbarometer, déve-
loppé par le groupe de recherche LIGB – KULeuven pour 
mesurer le bien-être des travailleur·euses du secteur des 
soins et de l’aide en Flandre au cours des premiers mois 
de la pandémie de COVID-19. Pour développer le question-
naire, les chercheurs ont également réalisé une analyse 
documentaire sur le bien-être au travail des profession-
nel·les de la santé et de l’aide sociale, ainsi que sur les 
facteurs l’influençant. Le questionnaire est ainsi essentiel-
lement basé sur le modèle Job demands – Job resources 
(modèle JDR), bien connu dans la littérature scientifique 
(Demerouti, Bakker, Nachreiner, & Schaufeli, 2001). Selon 
ce modèle, les conditions de travail peuvent être catégori-
sées selon deux dimensions : les exigences du travail (Job 
demands) et les ressources au travail (Job resources). 
Alors que les exigences du travail, comme une charge de 
travail ou une pression temporelle élevée, peuvent engen-
drer de l’épuisement au travail, les ressources au travail 
(par exemple, l’autonomie, le soutien du supérieur) sont 
positivement liées à l’engagement dans le travail, défini 
comme un état d’esprit positif et épanouissant, qui est lié 
au travail (Schaufeli, Salanova, & Gonzalez-Roma, 2022). 
Selon ce modèle, le burnout survient lorsque les exigences 
du travail sont trop élevées, et que le·la travailleur·euse n’a 
pas suffisamment de ressources pour y faire face.

Le questionnaire reprend donc des questions validées 
dans la littérature scientifique, pour mesurer les variables 
du modèle Job demands – Job Resources, par exemple la 
quantité de travail, le rythme de travail ou encore l’auto-
nomie dans le travail, et a été complété par des échelles 
mesurant des facteurs d’influence potentiellement impor-
tants pour la population étudiée, notamment : l’importance 
du travail, la perception de la quantité de travail inutile, et 
la pression émotionnelle. 

À côté des questions mesurant ces facteurs d’influence du 
bien-être au travail, d’autres ont aussi été utilisées pour 
mesurer le bien-être en tant que tel, comme la santé men-
tale, la santé générale, les symptômes psychosomatiques 

1 Etude menée par Sciensano, qui a mesuré le bien-être du personnel soignant et des travailleur·euses humanitaires pendant la pandémie de COVID-19.
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liés au travail, ou encore le burnout. Enfin, des consé-
quences à plus long terme ont également été mesurées, 
comme l’intention de quitter l’emploi.

Les échelles ont été sélectionnées sur base de critères 
tels que la convivialité, la longueur, ainsi que les proprié-
tés psychométriques (en termes de validité et de fidélité 
des échelles de mesure). Les comités de pilotage et des 
parties prenantes ont également été consultés dans le 
cadre de cette sélection, et le comité d’éthique de l’UZ/KU 
Leuven a donné son accord éthique pour la réalisation de 
cette étude pilote.

2. Résultats de l’étude pilote

Afin de tester le questionnaire élaboré, une étude pilote a 
été menée, entre le 15 juin 2023 et le 31 juillet 2023, dans 
huit régions (trois en Flandres, deux à Bruxelles et 3 en 
Wallonie) où des partenariats de soins intégrés et des ré-
seaux de santé mentale sont actifs.

2.1. Échantillon

Au total, 2.960 répondant·es ont répondu au questionnaire 
dans son intégralité. Parmi eux·elles, 30,2% travaillent 
dans le secteur des soins primaires, et 14,7% travaillent 
dans des hôpitaux généraux ou universitaires. Le reste des 
répondant·es travaillent dans le secteur des soins de santé 
mentale (ambulatoire ou résidentiel) ou de soins aux per-
sonnes âgées, dans des CPAS ou pour le gouvernement, 
dans des centres de réadaptation, des structures de l’aide 
à la jeunesse, ou des centres pour les personnes en situa-
tion de handicap.

Alors que certains groupes professionnels sont fortement 
représentés, comme les travailleur·euses du secteur so-
cial (N=470), les infirmier·ères (N=411) ou encore les 
psychologues clinicien·nes (N=343), d’autres sont moins 
représentés (par exemple, les professionnel·les de la 
santé/soignant·es, les médecins généralistes et spécia-
listes) ou sont absents de l’échantillon (par exemple, les 
bandagistes/orthésistes/prothésistes, les hygiénistes den-
taires, ou encore les orthoptistes/optométristes). 

2.2. Résultats

Le rapport de Sciensano se concentre surtout sur l’élabo-
ration du questionnaire, et sur le test de ses échelles de 
mesure. Les chercheurs de Sciensano ont ainsi testé si 
les échelles de mesure ont une bonne cohérence interne 
(analyses de fidélité), et si elles mesurent bien les concepts 
qu’elles sont censées mesurer (analyses de validité), ce 
que les analyses psychométriques ont bien confirmé (De 
Prez, De Schreye, & Peeters, 2023). 

Afin de montrer de quelle manière le questionnaire peut 
être utilisé, les auteurs ont également détaillé dans le rap-
port les résultats sur l’échelle du burnout. Afin de le mesu-
rer, les auteurs ont intégré dans le questionnaire l’échelle 
du Burnout Assessment Tool (BAT), qui permet non seu-
lement de mesurer un score de burnout sur une échelle 
allant de un à cinq, mais aussi de le comparer à celui de la 
population flamande étudiée lors du développement de cet 
outil. Le BAT permet de distinguer quatre sous-échelles du 
burnout : l’épuisement, la distance mentale, le dérèglement 
émotionnel, et le dérèglement cognitif. Le score obtenu à 
chacune de ces dimensions peut ensuite être classifié 
comme faible, moyen, élevé ou très élevé (un score faible 
correspondant à un risque faible de burnout, et un score 
élevé à un risque élevé).

Dans l’étude pilote de Sciensano, le score moyen du BAT 
était de 2,20, ce qui est légèrement supérieur à celui de la 
moyenne de la population flamande utilisée pour créer les 
normes du BAT (2,02). De manière générale, les moyennes 
dans la population étudiée de professionnel·les de la san-
té et de l’aide sociale de l’étude pilote étaient légèrement 
plus élevées que celles des normes du BAT. Cette com-
paraison permet ainsi de situer le niveau de burnout de la 
population étudiée, par rapport à une population de réfé-
rence. Cela permet également de voir sur quelles dimen-
sions il faut agir en priorité afin de diminuer le risque de 
burnout de la population étudiée.

Les résultats ont ensuite été présentés lors de groupes 
de discussion avec les parties prenantes et les coordina-
teur·trices de réseaux ayant participé à l’étude pilote. Lors 
de ces groupes de discussion, les parties prenantes ont 
pu juger de la clarté des résultats, de leur utilité, et des 
valeurs limites utilisées afin de définir le seuil de signifi-
cativité des échelles (détermination des « cutoff » à partir 
desquels on considère un score comme particulièrement 
élevé ou faible sur une échelle). 
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3. Développement d’un  
benchmarking

L’objectif du développement de ce questionnaire est de 
pouvoir suivre l’évolution du bien-être psychologique lié 
au travail des travailleur·euses du secteur des soins et de 
l’aide sociale au fil du temps, tout en fournissant un retour 
d’information. 

Le développement de ce benchmarking implique de déve-
lopper des indicateurs utilisables sur trois niveaux :

• niveau micro : possibilité de positionner les répondant·es 
les un·es par rapport aux autres ;

• niveau méso  : fournir aux institutions d’un certain sec-
teur, un retour d’information sur le niveau de bien-être 
des membres de leur personnel ;

• niveau macro : fournir un retour d’information sur le ni-
veau de bien-être des membres du personnel au niveau 
régional ou national.

Les méthodes pour obtenir un benchmarking aux niveaux 
micro, méso et macro sont les suivantes :

(1) Une première méthode se base sur des échelles de 
mesure préalablement validées  : c’est le cas lorsque 
le questionnaire utilise des échelles de mesure vali-
dées pour lesquelles il existe des scores validés (par 
exemple, le score moyen du BAT présenté ci-dessus). 
En comparant les scores des répondant·es au niveau 
individuel, au niveau du réseau ou du partenariat, à 
ceux obtenus en moyenne au BAT, on peut ainsi voir si 
le risque moyen d’épuisement professionnel est plus 
élevé dans un réseau que dans la moyenne. 

 Par exemple, dans la mesure où le score moyen du BAT 
pour le réseau 4 de l’étude pilote est de 2,49, alors que 
le score moyen au BAT est de 2,20 dans la population de 
référence, il semble que le risque moyen d’épuisement 
professionnel est plus élevé dans le réseau 4 de l’étude 
pilote, par rapport à la moyenne de la population de ré-
férence.

(2) Une autre méthode consiste à utiliser une valeur seuil 
qui est installée  : ce seuil (ou valeur «  cutoff  ») peut, 
par exemple, être fixé sur base de l’avis des experts lors 
des groupes de discussion. Pour une échelle compor-
tant cinq échelons (jamais, rarement, parfois, souvent, 
toujours), il a été décidé d’utiliser « souvent » et « tou-
jours » comme cutoff. Pour les échelles allant de un à 

dix, c’est le score de sept qui a été utilisé comme valeur 
cutoff. Si un réseau veut comparer son score à celui du 
score moyen de tous les réseaux et partenariats, il peut 
calculer la proportion de répondant·es ayant indiqué un 
score de sept ou plus pour ce réseau, avec la proportion 
de répondant·es ayant indiqué ce score ou plus pour 
l’ensemble des réseaux et partenariats. 

 Par exemple, 45,7% des répondant·es du réseau 1 ont 
indiqué un score de sept ou plus à la question sur le fait 
de ressentir de la pression ou du stress. Dans la mesure 
où cette proportion est de 52,8% parmi les répondant·es 
de tous les réseaux et partenariats, il semble donc que 
le score de pression ou de stress est moins élevé dans 
le réseau 1, par rapport à la moyenne de référence.

4. Recommandations des auteurs de 
Sciensano

Le rapport Be.well.pro présente plusieurs limites, recom-
mandations et points d’attention liés au développement 
et à l’utilisation de ce nouvel outil, sur différents aspects, 
notamment :

• Recrutement  : le fait que certaines professions étaient 
sous-représentées dans l’étude pilote limite la précision 
et la pertinence des résultats. Il est donc essentiel de 
disposer d’un échantillon de taille suffisante et de recru-
ter de manière ciblée les groupes professionnels dont la 
participation est la plus faible, par exemple, les méde-
cins généralistes. En plus d’un recrutement plus général, 
le conseil, ici, est de cibler le recrutement sur quelques 
groupes cibles spécifiques, en utilisant des canaux de 
communication spécifiques au groupe cible en question 
(par exemple, Domus Medica, Société Scientifique de 
Médecine Générale, etc.).

• Un identifiant unique : l’inclusion d’un identifiant unique 
rendrait possible d’identifier qui, au niveau méso, ap-
partient à quel réseau. Cela permettrait d’établir des 
rapports au niveau méso de manière fiable, et de faire 
un suivi longitudinal. Cependant, la faisabilité de cette 
inclusion n’est pas garantie, et soulève des questions 
éthiques et juridiques, dont il faudra tenir compte pour 
prendre cette décision.
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• Tableau de bord interactif  : pour la mise en œuvre du 
retour d’information aux niveaux micro, méso et macro, 
les auteurs proposent le développement d’un tableau 
de bord interactif via lequel les utilisateurs et les utili-
satrices pourraient eux- et elles-mêmes sélectionner les 
filtres à travers lesquels les résultats des répondant·es 
pourraient être sélectionnés.

• Points cutoff pour le benchmarking : pour déterminer les 
cutoffs, il est important de fixer une valeur suffisamment 
élevée afin d’atteindre en particulier les répondant·es 
« à risque » avec des actions ciblées. Mais la valeur li-
mite ne doit pas non plus être trop basse, afin de ne pas 
passer à côté de personnes qui pourraient avoir besoin 
d’aide. Il est aussi recommandé d’utiliser la même va-
leur cutoff pour toutes les questions au sein de la même 
série, afin de pouvoir comparer les scores obtenus pour 
différents items d’une même échelle.

• Résultats agrégés pour les organisations/réseaux  : le 
plus important pour les organisations et réseaux est 
d’obtenir des résultats agrégés (par exemple, des résul-
tats moyens sur les plaintes physiques globales, plutôt 
que des plaintes individuelles sur chaque indicateur des 
plaintes physiques). Il est donc conseillé de présenter 
les résultats aux organisations sous la forme d’échelles 
composites.

Conclusion 

Afin de pouvoir mesurer et monitorer le bien-être psycho-
logique lié au travail des professionnel·les de la santé et de 
l’aide sociale en Belgique, le questionnaire « Be.well.pro » 
a été développé. Ce dernier a été construit sur base de plu-
sieurs questionnaires validés antérieurement en Belgique 
(étude Power to care, Zorgsamenbarometer) pour mesu-
rer le bien-être des travailleur·euses du secteur des soins 
et de l’aide durant la pandémie de COVID-19, et sur base 
d’échelles de mesure validées dans la littérature scienti-
fique. Ses qualités psychométriques (validité, fidélité) ont 
été évaluées lors d’une étude pilote, qui a permis d’avoir 
un retour de la part du terrain. Des experts politiques, 
scientifiques et du terrain ont également été impliqués 
dans le cadre de sa conception. 

Il s’agit, à notre connaissance, du premier outil permet-
tant de mesurer le bien-être des travailleurs et travail-
leuses du secteur des soins et de l’aide sociale dans toute 
la Belgique, en dehors de la période de la pandémie de 
COVID-19. Le rapport de l’étude pilote met également en 
évidence certaines limites lors de l’utilisation de l’outil. Ces 
limites doivent être prises en compte par l’utilisateur·rice, 
et les recommandations émises par les auteurs peuvent 
être suivies afin d’améliorer la qualité des résultats qui 
peuvent être obtenus. 

Le développement de cet outil témoigne d’une volonté 
d’améliorer le bien-être dans les secteurs des soins et de 
l’aide, ce qui est plus que jamais nécessaire au vu de la 
pénurie et de la dégradation des conditions de travail dans 
ces secteurs (Janssens & Lavergne, 2024), qui sont pour-
tant essentiels pour le bon fonctionnement de notre socié-
té. La sécurité des soins en Belgique doit être améliorée, 
comme l’a encore récemment suggéré une récente étude 
conjointe de la MC, de Solidaris, des Mutualités Libres, et 
de la PAQS (Plateforme pour l’Amélioration continue de la 
Qualité des soins et de la Sécurité des patients) (Avalosse, 
Vandeleene, Fabri, Kestens, & Schoonvaere, 2024), et le 
dernier rapport du KCE sur la performance du système de 
santé belge (Gerkens, et al., 2024). Cela ne peut se faire 
que si le personnel soignant peut exercer son métier dans 
des conditions de travail de qualité.
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