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Résultats. - Le taux de participation a été de 68 % au premier tour (74/108) et de 76 % au second (56/74).
Autotal, 3 définitions et 45 conseils de bonne pratique ont été retenus et ont été répartis en 6 sections : 1)
définition ; 2) bilan de la douleur pelvienne chronique associée a I'endométriose ; 3) prise en charge non
médicamenteuse ; 4) prise en charge médicamenteuse ; 5) prise en charge chirurgicale ; 6)
communication, éducation en santé et éducation thérapeutique.
Conclusion. - Ce consensus formalisé d’experts a permis d’élaborer des définitions et conseils de bonne
pratique pour aider la communication des professionnels de santé prenant en charge les patientes
souffrant de douleurs associées a I'endométriose, favorisant ainsi un meilleur dépistage, une meilleure
caractérisation des douleurs et une meilleure prise en charge thérapeutique.

© 2025 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

ABSTRACT

Objective. — To develop best practice guidelines under the auspices of the CNGOF and Convergences PP
for the management of pain associated with endometriosis.

Method. - We organised a literature review and a formal expert consensus. A multidisciplinary steering
committee composed of 14 healthcare professionals and 2 patient association representatives drafted an
argument based on literature analysis, resulting in 7 proposed definitions and 59 best practice
recommendations. These proposals were then submitted for review by 108 French healthcare
professionals from various specialties and professions. The first two rounds of rating were conducted
online between June 2024 and November 2024, followed by a final videoconference meeting in January
2025.

Results. - The participation rate was 68% in the first round (74/108) and 76% in the second round (56/74).
In total, 3 definitions and 45 best practice recommendations were retained and distributed across
6 sections: 1) Definition; 2) Assessment of chronic pelvic pain associated with endometriosis; 3) Non-
pharmacological management; 4) Pharmacological management; 5) Surgical management; 6)
Communication, health education, and therapeutic education.

Conclusion. - This formal expert consensus process has enabled the development of definitions and best
practice guidelines to assist healthcare professionals in managing patients suffering from pain associated
with endometriosis, thereby promoting better screening, characterization of pain, and therapeutic

management.

© 2025 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

1. Introduction, problématique et périmetre des
recommandations

En France, environ 1,5 a 2,5 millions de femmes souffrent
d’endométriose ; la dysménorrhée en est le principal symptéme.
Environ 40 % des femmes qui rapportent des douleurs pelviennes
chroniques ont de 'endométriose.

Parmi les femmes qui souffrent d’endométriose, plusieurs
présentent des tableaux complexes avec des douleurs et des
dysfonctions associant une symptomatologie vésicale, digestive,
sexuelle ou musculaire. Des études ont montré que les patientes
atteintes d’endométriose ont des seuils de douleur significative-
ment modifiés, ce qui suggere une sensibilisation centrale de la
douleur [1]. L'un des principaux problémes cliniques consiste a
identifier les patientes atteintes d’endométriose dont la douleur
est compliquée par une sensibilisation. En cas de sensibilisation,
les traitements spécifiques de I'’endométriose, par exemple,
I’'hormonothérapie ou la chirurgie, risquent de ne pas soulager
completement la douleur.

Des recommandations avaient été établies en 2017 par le
CNGOF (College National des Gynécologues et Obstétriciens
Francais) et la HAS (Haute Autorité de Santé) sur le diagnostic et
la prise en charge de 'endométriose [2]. Une mise a jour de la prise
en charge des douleurs associées a I'endométriose était souhaitée
par le CNGOF et Convergences PP (Convergences in Pelviperineal
Pain).

Le but de notre travail était d’établir des conseils de bonne
pratique pour la prise en charge des femmes souffrant de douleurs
pelviennes compatibles avec de 'endométriose sans distinction
entre celles dont le diagnostic était avéré (imagerie, test salivaire
ou ceelioscopie) et celles pour lesquelles ce n’était pas le cas.

2. Méthodes

La méthode « Recommandations par consensus formalisé »
selon 'HAS adaptée par le CNGOF a été suivie pour ce travail [3].

Un comité de pilotage a été constitué regroupant plusieurs
médecins des deux sociétés savantes a l'origine de ces recom-
mandations (CNGOF, Convergences PP), un algologue pour la
Société francaise d’étude et traitement de la douleur (SFETD), un
médecin généraliste pour le College de médecine générale (CMG),
cinq masseurs kinésithérapeutes dont un pour le College de masso-
kinésithérapie (CMK), une sage-femme pour le College national
des sages-femmes (CNSF) ainsi que deux patientes représentant les
associations de patientes EndoFrance et EndoMind (voir liste des
auteurs).

Le comité de pilotage s’est réuni quatre fois en visio-conférence
afin d’établir le périmetre de ce travail, définir les questions a
traiter, désigner les experts en charge de la rédaction des
argumentaires en réponse a ces questions, puis faire une lecture
collective des argumentaires rédigés afin d’élaborer des proposi-
tions de recommandation.

2.1. Phase de revue et synthese de la littérature

La rédaction des argumentaires a consisté en une revue et une
synthese de la littérature scientifique disponible. Les revues de la
littérature se sont appuyées sur une recherche exhaustive via les
bases bibliographiques suivantes : Cairn, Pedro, PubMed, Google
scholar, PsychINFO, ScienceDirect. En absence de référence
disponible, les propositions de recommandation se sont basées
sur I'expertise des membres du comité de pilotage.
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2.2. Phase de cotation et relecture

La premiere version des propositions de recommandation a été
soumise au groupe de cotation comprenant 108 experts. Ces
experts étaient des professionnels de santé impliqués dans la prise
en charge des femmes souffrant d’endométriose. Nous avons veillé
a respecter un équilibre entre les différents types, disciplines et
lieux d’exercice, les dges et genres des praticiens. Nous avons
également sollicité une patiente experte.

Chaque proposition devait étre cotée entre 1 et 9 en fonction de
I'avis de I'expert sur leur caractére approprié ou non (1 = totale-
ment inappropriée a 9 = totalement appropriée).

La phase de cotation s'est déroulée en deux tours. Les
propositions qui avaient réuni moins de 65 % de cotations a
7 ou plus au premier tour ont été rejetées. En fonction des
remarques des experts du groupe de cotation, certaines pro-
positions en balance (65 % de cotations a 7 ou plus) ont été
améliorées par le comité de pilotage. Les résultats du premier tour
et les modifications faites ont été soumis pour un deuxieme tour de
cotation. Il était demandé a chaque membre du groupe de cotation
de réévaluer chaque proposition en fonction de leur propre avis
formulé au premier tour et des réponses et commentaires du
groupe (flow-chart). A I'issue du second tour, les recommandations

Tableau 1
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qui réunissaient plus de 75 % de cotations a 7 ou plus ont été
validées. Une derniére réunion avec le groupe de cotation et le
groupe de pilotage s’est tenue pour valider les dernieres
modifications, dont la fusion de plusieurs recommandations
similaires.

La version finale des recommandations a été validée par le
College national des gynécologues et obstétriciens francais,
Convergences PP, la Société francaise d’étude et de traitement
de la douleur, le College de médecine générale, le College de
masso-kinésithérapie, et le College national des sages-femmes.

3. Argumentaire scientifique
3.1. Définitions

La définition habituelle de I'’endométriose est histologique.
Cependant, des lésions peuvent exister sans symptéme [4]. On sait
aussi que les images (échographie ou IRM) peuvent étre
suffisamment caractéristiques pour ne pas avoir besoin d’une
confirmation chirurgicale de I'endométriose. C’est pourquoi nous
avons proposé une définition de I'endométriose maladie (Tableau
1, définition n° 1).

Douleurs pelviennes associées a 'endométriose, conseils pour la pratique clinique. Un consensus formalisé d’experts par le CNGOF & Convergences PP.

Définitions 1) L'endométriose avérée se définit par une symptomatologie ou un désordre fonctionnel explicable par une lésion d’endométriose confirmée (par
I'histologie ou par une imagerie trés évocatrice).
2) La dysménorrhée se définit par des douleurs pelviennes concomitantes des regles nécessitant une stratégie antalgique médicamenteuse ou non
médicamenteuse.
3) La douleur pelvienne chronique se définit comme une douleur localisée dans le pelvis depuis plus de 3 mois, qu’elle soit intermittente ou
continue, symptomatique d’une lésion ou non.

Bilan 4) Devant des douleurs pelviennes chroniques attribuées a une endométriose, nous proposons une démarche clinique pour rechercher un diagnostic

différentiel ou associé.

5) Dans le cadre du bilan d’'une endométriose suspectée, nous proposons d’utiliser des modeles de détection basés sur I'interrogatoire standardisé
(hétéro ou auto-questionnaires) permettant de renforcer la concordance anatomoclinique.
6) Pour prendre en charge les douleurs associées a I'endométriose, nous proposons d’évaluer les douleurs de fond et les crises, leur intensité (échelle

numérique), leur fréquence, et leur durée.

7)Dans la prise en charge d’'une douleur chronique associée a une endométriose, nous proposons I'utilisation en pratique courante d’un score (CSI ou

Convergences-PP) pour évaluer la sensibilisation.

8) Dans le cadre du bilan d'une endométriose, en particulier en cas de discordance entre la symptomatologie douloureuse (localisation, intensité) et
I'imagerie de I'endométriose (présence, localisation), nous proposons de rechercher une sensibilisation.
9) En cas de douleurs chroniques associées a I'endométriose, nous proposons de s'intéresser aux différentes dimensions de la souffrance exprimée

par la patiente.

10) En cas de douleurs chroniques associées a I'endométriose, I'évaluation de la santé psychique par des questionnaires est encouragée ; le recours a
un professionnel formé (psychiatre ou psychologue) peut étre nécessaire.
11) En cas de douleurs chroniques associées a I'endométriose, nous proposons de prendre en compte les facteurs psychologiques d’entretien de la
douleur (syndrome de stress post-traumatique, anxiété, dépression, catastrophisme).
12) En cas de douleurs chroniques associées a I'endométriose, nous proposons d'évaluer les principaux domaines de la qualité de vie (social,
professionnel, familial, conjugal, sexuel, physique, et psychique).
13) En cas de douleurs chroniques associées a I'endométriose, nous proposons d’évaluer la fatigue associée.
14) En cas de douleurs chroniques associées a I'endomeétriose, nous proposons d’évaluer le retentissement de la douleur et des traitements sur la
santé sexuelle par des moyens de détection standardisés (échelles, questionnaires).

Prise en charge non 15) Pour prendre en charge des douleurs chroniques associées a I'endométriose, nous proposons 'orientation vers un rééducateur des patientes

médicamenteuse dont 'examen met en évidence un ou plusieurs des éléments suivants : la présence d’'un syndrome myofascial au niveau des muscles du bassin et du

périnée, des troubles de la posture, un syndrome de la charniéere thoraco-lombaire, une dyspareunie, des troubles urinaires et digestifs, ou des

contraintes ergonomiques particulieres.

16) Au vu de la diversité d’expression des symptomes douloureux des patientes atteintes d’endométriose, il est conseillé que le rééducateur propose
a la patiente une évaluation initiale qui permettra de définir les déficits musculosquelettiques et d’adapter les techniques employées.
17) Pour la prise en charge rééducative des douleurs pelviennes chroniques associées a I'endométriose, nous proposons une approche en techniques

manuelles.

18) La rééducation périnéale a visée de relaxation des muscles du plancher pelvien est proposée pour les patientes atteintes d’endométriose
souffrant de douleurs pelviennes chroniques ou de dyspareunie.

19) Pour la prise en charge des douleurs chroniques associées a 'endométriose, nous proposons I'utilisation de techniques fonctionnelles cognitives
actives permettant aux patientes de s’autonomiser (éducation thérapeutique de la patiente, suivi de TENS, exercices reproductibles a domicile).
20) Pour prendre en charge des douleurs chroniques associées a I'endométriose, nous proposons d’orienter les patientes présentant des altérations
de la santé psychique vers des professionnels formés aux approches psychocorporelles.

21) L'acupuncture peut étre proposée dans la prise en charge complémentaire des douleurs pelviennes chroniques associées a I'endométriose.
22) Pour la prise en charge des douleurs chroniques associées a 'endométriose, nous proposons comme traitement antalgique, en premiere
intention, I'utilisation de la neurostimulation transcutanée (TENS), seule ou en complément d'une thérapeutique médicamenteuse.

23) Pour la prise en charge des douleurs chroniques associées a 'endométriose, nous proposons d’encourager la pratique d’une activité physique
réguliere, adaptée, encadrée, et modérée (3 fois par semaine 30 a 90 min/séance).

24) En cas de douleurs associées a 'endométriose, les données scientifiques ne sont pas assez probantes pour recommander I'utilisation de la

vitamine D ou d’autres compléments alimentaires.
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25) Pour la prise en charge de la douleur aigué associée a 'endométriose, le recours aux antalgiques doit se faire en utilisant le palier efficace le plus
faible.

26) Pour la prise en charge des crises douloureuses intenses et répétées, nous proposons un traitement de fond et une approche globale.

27) Dans le cadre des douleurs associées a I'endométriose, I'échec des antalgiques de palier II est une indication a un traitement de fond.

28) Dans le cadre des douleurs associées a 'endométriose, I'usage chronique des opioides n’est pas recommandé. En cas d'usage chronique
d’opioides un avis aupres d'un algologue est conseillé.

29) Dans la prise en charge des douleurs associées a I'endométriose, un avis spécialisé est conseillé en cas d’échec de la premiere ligne de traitement
de fond.

30) Pour la prise en charge des douleurs chroniques nociplastique ou neuropathique associées a I'endométriose, nous proposons d’introduire un
traitement de fond (antidépresseur ou antiépileptique) qui sera choisi en fonction des contre-indications, des risques de mésusage et des effets
secondaires attendus.

31) Dans la prise en charge des douleurs pelviennes chroniques associées a I'endométriose, nous proposons de traiter les syndromes douloureux
associés.

32)Dans la prise en charge des douleurs associées a 'endométriose, en cas de constipation, un traitement par laxatif osmotique est conseillé ; en cas
de constipation induite par les médicaments, le rapport bénéfice risque des antalgiques devra étre réévalué

33) Il est conseillé de proposer aux femmes un traitement hormonal comme I'un des traitements de fond de premiere intention, des douleurs
associées a I'endométriose.

34) Dans la prise en charge de 'endométriose, lors de la prescription d’un traitement hormonal, nous proposons d’informer les patientes et de
discuter la balance bénéfice-risque du traitement incluant les bénéfices attendus et les effets secondaires.

35) En I'absence de données de haut niveau de preuve concernant une hiérarchie d’efficacité des différents traitements hormonaux sur le contréle
des douleurs associées a 'endométriose, nous proposons de choisir le traitement hormonal en fonction des attentes, de I'historique des traitements,
de I'dge, des comorbidités, et des facteurs de risque.

36) Pour la prise en charge des douleurs associées a I'endométriose, les traitements hormonaux proposés en premiere intention sont les
contraceptions combinées éthinylestradiol-lévonorgestrel ou éthinylestradiol-norgestimate, les contraceptions combinées a base d’estradiol, de
valérate d’estradiol, ou d’estétrol, les microprogestatifs (per os, implant ou SIU), ou le diénogest.

37) Les résultats des injections de toxine botulique sur les dysménorrhées ou les douleurs pelviennes chroniques ne sont pas encore assez probants
pour recommander ce traitement en premiere intention en cas de douleurs associées a I'endométriose.

38) Pour la prise en charge des douleurs associées a 'endométriose attribuables aux muscles pelvi-périnéaux, les injections de toxine botulique
pourraient étre un traitement de recours en cas d’échec des traitements de premiére intention.

39) Les résultats de 'adhésiolyse chirurgicale sur la douleur ne sont pas assez probants pour proposer cette procédure chirurgicale seule (sans
exérese des lésions d’endométriose identifiées) en cas de douleurs associées a I'endométriose.

40) Les résultats de la neurectomie présacrée sur la douleur ne sont pas assez probants pour proposer ce traitement chirurgical en cas de douleurs
associées a I'endométriose

41) En I'absence de 1ésion d’endométriose des ligaments utérosacrés, la dénervation par ablation des ligaments utérosacrés, associée a la résection
chirurgicale de 'endométriose, ne fait pas mieux que la résection chirurgicale de I'endométriose seule. La dénervation par ablation des ligaments
utérosacrés n'est pas conseillée pour le traitement des douleurs associées a I'endométriose.

42) Les résultats de la cure de rétroversion utérine sur la douleur ne sont pas assez probants pour proposer cette procédure chirurgicale (seule ou
associée au traitement chirurgical de 'endométriose) en cas de douleurs associées a I'endométriose.

43) Nous proposons, avant toute intervention chirurgicale sur I'endométriose, le dépistage systématique des facteurs de risque de douleurs
chroniques post-opératoires (dépression, anxiété, catastrophisme, stress post-traumatique, sensibilisation et consommation d’opioides) et ce a
l'aide de questionnaires dédiés.

44) En cas de facteur de risque de douleurs postopératoires chroniques persistants, nous proposons de reconsidérer la balance bénéfice risque de la
chirurgie de 'endométriose.

45) Avant d’envisager une nouvelle chirurgie de 'endométriose en raison de symptémes douloureux, nous proposons de rechercher les
déterminants de I'échec (sensibilisation, dépression, syndrome de stress post-traumatique, consommation d’opiacés) afin d‘évaluer la balance-
bénéfice risque de cette chirurgie itérative.

46) Pour la prise en charge des douleurs chroniques associées a 'endométriose, il est conseillé au professionnel de santé d'utiliser des termes
adaptés et des questions ouvertes pour préciser les attentes, vérifier la compréhension de la maladie et des traitements, et I'adhérence des patientes
a la prise en charge proposée.

47) Pour la prise en charge de la douleur chronique associée a 'endométriose, nous proposons d’inclure une intervention d’éducation comprenant
des informations sur la pathologie et les mécanismes douloureux.

48) Dans la prise en charge de I'endométriose, nous proposons qu’'une discussion des dossiers complexes en RCP soit encouragée, notamment avant
une chirurgie pouvant impacter la fertilité des patientes, et avant une chirurgie chez les patientes présentant des criteres de sensibilisation a la douleur.

La dysménorrhée se définit habituellement par des douleurs
pelviennes survenant au moment des regles. L'ambiguité de cette
définition réside dans le fait que les regles s’associent a des
sensations corporelles physiologiques désagréables d'intensité
variable dont le caractere pathologique peut étre difficile a identifier
pour la femme qui les ressent. Nous avons proposé la définition n° 2.

La douleur chronique a des étiologies multiples selon I'lASP
(International Association for the Study of Pain), on distingue trois
catégories de douleur selon le mécanisme physiopathologique en
cause [5] :

* la douleur par exces de nociception, la plus fréquente, elle est
secondaire a une stimulation directe des nocicepteurs (compres-
sion, déchirement, briilure, fracture, inflammation...), son role
est de prévenir de la menace pour I'organisme. Cette douleur est
donc le symptéme d'une Iésion organique.

* la douleur neuropathique : douleur liée a une lésion ou une
maladie affectant le systeme somato-sensoriel initiée ou causée
par une lésion primitive du systeme nerveux. La Iésion primitive
peut étre périphérique (radiculaire, plexique, tronculaire) ou

centrale. Cette douleur est donc le symptome d'une lésion
neurologique (conflit, envahissement, élongation, section...) [6].

* la douleur nociplastique ou douleur par sensibilisation
douleurs liées a une altération ou dysfonction de la nociception,
malgré I'absence de preuve d’une lésion tissulaire activant les
nocicepteurs ou d’'une maladie ou lésion affectant le systeme
somato-sensoriel.

En pratique, les patientes peuvent présenter une combinaison
de ces 3 types de douleurs.

Comme il manquait une définition consensuelle de la douleur
pelvienne chronique, nous avons proposé la définition n° 3.

La définition de la souffrance reste complexe au regard des
amalgames couramment faits entre douleur et souffrance. Selon
Paul Ricoeur, la douleur est un signe physique, interprétée comme
I'expression « d’affects ressentis comme localisés dans des organes
particuliers du corps ou dans le corps tout entier », tandis que la
souffrance est I'expression psychique « d’affects ouverts sur la
réflexivité, le rapport a soi, le rapport a autrui, le rapport au sens, au
questionnement » [7].
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3.2. Bilan de la douleur pelvienne chronique associée a I'endomeétriose

Plusieurs équipes ont développé des modeles diagnostiques de
I'endométriose basés sur l'interrogatoire [8-12]. La concordance
entre la localisation de la douleur ressentie, spontanée ou
provoquée a I'examen clinique, et la localisation des lésions sur
I'imagerie est utilisée par les cliniciens comme un argument pour
imputer la douleur a la Iésion d’endométriose. Nous avons fait les
propositions n° 4 et 5.

L'intensité de la douleur est la dimension la plus souvent
évaluée. 11 est possible d’utiliser également une évaluation mixte
avec une partie descriptive ouverte suivie d'une ou plusieurs
échelles analogiques ; ou bien, de proposer une échelle pour
chaque type de symptéome, comme dans 'ENDOL-4D, avec la
possibilité d’'un score unique composite [13] ou les échelles de
Chapron [8,9]. Voir la proposition n° 6.

La sensibilisation est suspectée en cas de phénomenes tels que
I'hyperalgésie ou I'allodynie. Le concept de « Pelvic Organ Cross
Sensitization » décrit des phénomenes de sensibilisation des
organes pelviens adjacents a 'organe malade par convergence des
afférences au niveau médullaire [14]. Les femmes souffrant
d’endométriose ont des seuils de douleur significativement
abaissés a la stimulation des lésions d’endométriose et ailleurs,
ce qui suggere un phénomene sous-jacent de sensibilisation
centrale de la douleur [1,15,16].

Le score de Convergences PP et le Central Sensitization Inventory
aident a faire le diagnostic de cet état de sensibilisation [17,18]. Voir
les propositions n° 7 et 8.

Il n'existe aucun outil validé permettant de mesurer la
souffrance. Une option consiste a évaluer la souffrance via la
passation de questionnaires (ou au moyen d’échelles numériques)
évaluant l'impact de la douleur sur différentes dimensions
psychologiques (anxiété, dépression, catastrophisme), fonction-
nels ou de qualité de vie. Les résultats de ces questionnaires sont
alors envisagés comme le reflet de la souffrance du sujet. Voir la
proposition n° 9.

Les troubles dépressifs et anxieux sont associés a une
aggravation de la douleur et a un plus grand nombre de
localisations de la douleur au fil du temps, par rapport a une
bonne santé psychique [19]. Les femmes atteintes d’endométriose
présentent une prévalence de I'ordre de 15 % pour la dépression et
de 30 % pour 'anxiété [20,21]. Ces femmes sont plus susceptibles
de consulter un médecin pour des douleurs pelviennes, de prendre
des médicaments hormonaux, et présentent un risque plus élevé
de réintervention pour leur endométriose que celles ne souffrant
pas de dépression ou d’'anxiété concomitante (OR 1,3) [22].

Le catastrophisme se définit comme une attitude mentale
exagérément négative, qui se construit durant une expérience en
cours ou future de la douleur. La douleur est envisagée par la
personne comme un danger auquel elle ne peut faire face. Cette
croyance est un précurseur de la dépression et semble surtout étre
un frein a la capacité antalgique du sujet [23]. Le catastrophisme
peut étre évalué avec I'échelle de catastrophisme de Sullivan [24].

Le Syndrome de Stress Post-Traumatique (SSPT, PTSD en
anglais) est défini comme un trouble anxieux majeur, conséquence
d’un état de stress persistant au-dela d’'un mois faisant suite a un
événement traumatique. Le SSPT chronique s’accompagne de
symptémes intrusifs survenant spontanément en réponse a un
signal rappelant I'événement ou lors de la baisse de la vigilance
(flashback, cauchemars, ruminations, souvenirs intrusifs doulou-
reux de I'événement, reviviscences sensorielles) ; les comporte-
ments d'évitement sont aussi caractéristiques (symptomes
phobiques, rituels, risque d’isolement relationnel, asthénie phy-
sique et psychique, émoussement émotionnel) ; des symptomes
neurovégétatifs sont présents (hyperexcitabilité, céphalée, trou-
bles du sommeil, somatisation) [25]. Certains soulignent le lien
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important entre SSPT et douleur chronique, 'un participant au
maintien voire a 'aggravation des symptémes de I'autre [26]. Le
SSPT peut s'évaluer en utilisant I'entretien clinique structuré pour
les troubles du DSM, la Clinician Administered PTSD Scale [27], des
mesures d’auto-évaluation comme la PTSD Symptom Scale [28], ou
la PTSD Checklist [29]. Voir les propositions n° 10 et 11.

La douleur chronique altere la qualité de vie et une diminution
de la qualité de vie aggrave la perception de la douleur chronique
[30]. Les échelles de qualité de vie génériques (SF36, EuroQol) et
celles spécifiques a 'endométriose (EHP 30 et EHP 5) ont été
largement étudiées et validées dans I'endométriose [31]. Voir
proposition n° 12.

De nombreuses études ont montré que la fatigue était un
facteur péjoratif dans la douleur et que, lorsque celle-ci était
réduite, la qualité de vie était améliorée et les douleurs diminuées.
Le principal score utilisé pour évaluer la notion de fatigue est le
PROMIS Fatigue SF-6a [32]. Voir proposition n°® 13.

Les douleurs pelviennes chroniques liées a une endométriose
affectent péjorativement la vie sexuelle, surtout si elles sont
accompagnées de dyspareunie [33]. Les traitements hormonaux de
I’endométriose peuvent également altérer la qualité de vie sexuelle
[34]. Le score le plus utilisé pour mesurer la qualité de vie sexuelle
est le Female Sexual Function Index [35]. Le Sexual Activity
Questionnaire a été également validé dans 'endométriose [36]. Voir
proposition n°® 14.

3.3. Prise en charge non médicamenteuse de la douleur pelvienne
associée a I'endomeétriose

Les propositions de prise en charge abordées ci-dessous ne sont
pas classées par ordre d’intention.

3.3.1. Rééducation (Techniques rééducatives des troubles neuro-
musculo-squelettiques)

Les femmes souffrant de douleurs pelviennes chroniques
présentent significativement plus de dysfonctions articulaires et
musculaires au niveau du rachis, du bassin et des membres
inférieurs [37]. Les syndromes myofasciaux sont les plus fréquents
et se manifestent par des douleurs a la palpation des muscles et de
leurs fascia, associées a des limitations de relachement et de
contraction (voir les propositions n° 15 et 16).

Quelques travaux montrent des résultats positifs de la
rééducation sur la douleur associée a I'’endométriose, sur la
dyspareunie, la mobilité lombaire, la qualité de vie et le bien-étre
émotionnel [38,39]. Voir les propositions n° 17 et 18.

Une revue de la littérature de 2017 et une méta-analyse de
2022 soulignent l'intérét des exercices respiratoires et leurs
bienfaits physiques et psychiques dans le cadre d’'une douleur
chronique [40,41]. Un essai contrélé randomisé de 2023 a montré
un bénéfice d’exercices thérapeutiques lors des séances de
kinésithérapie sur la qualité de vie, la douleur et les déficiences
lombo-pelviennes chez les femmes atteintes d’endométriose
[42]. Voir la proposition n° 19.

3.3.2. Régimes alimentaires

Une revue de la littérature a été publiée en 2023 sur ce theme de
la nutrition dans la prévention et le traitement de la douleur
associée a I'endométriose [43]. Un réle de la nutrition pour la
prévention de I'endométriose est suggéré par linfluence de
I'alimentation sur I'activité cestrogénique et les processus inflam-
matoires. Cependant, aucun régime spécifique (pauvre en graisse,
en viande, en FODMAPs, sans gluten, riche en fibre, ou
méditerranéen) n'a fait 'objet d’'une évaluation bénéfice-risque
sur le long terme. Aucun consensus n’a pu étre obtenu sur ce sujet.
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3.3.3. Approches psychocorporelles

Une revue systématique de la littérature suggere l'intérét des
approches psychocorporelles (thérapies comportementales et
cognitives, psychothérapies, mindfulness, méditation et hypnose)
pour le traitement de 'endométriose, des symptomes anxieux et
dépressifs, du stress et de la fatigue, et souligne une réduction
significative de I'intensité de la douleur [44].

Il n’existe pas d'étude portant spécifiquement sur les TCC
(thérapies comportementales et cognitives) et 'endométriose. Une
revue Cochrane montre les bénéfices des TCC sur la douleur,
I’'humeur négative et I'invalidité a la fin du traitement et lors du
suivi a long terme chez les patientes souffrant de fibromyalgie [45]
et pour la gestion de la douleur chronique de I'adulte, exclusion
faite des céphalées [46]. Une étude pilote suggere les bénéfices de
la méditation pleine conscience chez des femmes atteintes
d’endométriose [47].

L’autohypnose serait efficace sur la douleur, le stress et I'anxiété
selon une revue systématique et méta-analyse de 2019 [48]. Selon
la revue Cochrane, 'EMDR (Eye Movement Desensitization and
Reprocessing) est efficace dans la prise en charge du Syndrome de
Stress post-traumatique chez I'adulte [49]. Voir la proposition
n° 20.

3.3.4. L'acupuncture

Une revue Cochrane [50] avait pour objet d’évaluer I'efficacité et
la sécurité de I'acupuncture pour le traitement de la douleur dans
un contexte d'endométriose. Les auteurs concluaient que les
preuves de I'efficacité de I'acupuncture pour la douleur associée a
I'endométriose étaient limitées sur la base de la seule étude incluse
dans cette revue. Une autre revue Cochrane [51] évaluant I'effet de
I'acupuncture conclut que cette derniere pourrait réduire les
douleurs menstruelles, mais souligne la nécessité d’essais
contr6lés randomisés bien congus pour confirmer ces résultats
(voir la proposition n° 21).

3.3.5. Neurostimulation transcutanée (TENS)

Toutes les études rapportent le caractere inoffensif de cette
technique et son efficacité seule ou en complément des
thérapeutiques médicamenteuses (traitements hormonaux et/ou
antalgiques). La TENS permet notamment une épargne des
traitements médicamenteux antalgiques [52]. Voir la proposition
n® 22.

3.3.6. Activité physique adaptée

La douleur pelvienne chronique a des conséquences sur les
capacités a travailler, la condition physique et la santé mentale
[53]. L'activité physique (AP) et les exercices sont des interventions
utilisées pour traiter les symptomes associés a la douleur liée a
I'endométriose. Il n’y a pas de consensus sur les modalités de I'AP
pour les femmes atteintes d’endométriose, mais il se dégage, des
études, une fréquence moyenne de 3 séances/semaine de 30 a
90 min. Il convient d'étre prudent en prenant en compte les
capacités physiques et les objectifs des patientes en évitant les
activités physiques a haute intensité [54]. Voir la proposition n° 23.

3.3.7. Compléments alimentaires

Une revue de la littérature a évalué et synthétisé les effets de la
vitamine D, du zinc, du magnésium, des oméga-3, de la propolis, de
la quercétine, de la curcumine, de la N-acétylcystéine, des
probiotiques, du resvératrol, de I'acide alpha-lipoique, de la
vitamine C, de la vitamine E, du sélénium et de
I’épigallocatéchine-3-gallate, in-vitro [55]. Les auteurs suggerent
un possible effet bénéfique par leur effet anti-angiogénique
(magnésium, curcumine et I'épigallocatéchine-3-gallate), antal-
gique (oméga 3 et I'acide alpha-lipoique) et réduction de taille des
lésions d’endométriose (curcumine, oméga-3, N-acétylcystéine,
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vitamine C et supplémentation en épigallocatéchine-3-gallate). Les
études présentaient de réelles limites méthodologiques, de
puissance, et des recherches supplémentaires sont nécessaires
pour faire la lumiere sur le réle de la supplémentation en
compléments chez les femmes atteintes d’endométriose et aucun
niveau de preuve suffisant ne permet d’en recommander 'utilisa-
tion a I'heure actuelle (voir la proposition n° 24).

3.4. Prise en charge médicamenteuse de la douleur pelvienne associée
a 'endométriose

Les douleurs associées a 'endométriose peuvent étre de deux
natures différentes. Certaines sont aigués, intermittentes, directe-
ment liées aux 1ésions ou aux regles ; on parle volontiers de « crises
douloureuses » et un traitement spécifique de la douleur aigué est
alors nécessaire. D’autres douleurs, quotidiennes volontiers
continues, le plus souvent en lien avec des phénomenes de
sensibilisation ou de séquelles lésionnelles (neuropathiques), sont
appelées douleurs de fond et répondent a des traitements
spécifiques appelés traitements de fond.

3.4.1. Le traitement de la douleur aigué

L'Organisation mondiale de la santé définit trois niveaux
d’antalgiques, non opioides, opioides faibles et opioides forts.
Cette classification est basée sur la puissance supposée des
traitements et a été proposée pour la prise en charge des douleurs
d’origine néoplasique selon I'intensité de la douleur ressentie (voir
les propositions n° 25 a 29).

3.4.1.1. Palier I (non opioides). Le paracétamol : il s'agit d'un
antalgique de premiere intention largement prescrit, mais aucune
étude ne permet d’en recommander I'usage dans I'endométriose
[56]. Le néfopam n’a fait I'objet d’aucune étude dans le cadre de la
douleur de I'endométriose [56]. Les anti-inflammatoires non
stéroidiens (AINS) sont efficaces sur la dysménorrhée primaire
sans différence d’efficacité entre les AINS.

3.4.1.2. Palier II (opioides faibles). Les potentialités antalgiques de
la codéine seule ou en association, du tramadol seul ou en
association sont bien connues ; cependant, aucune étude ne
permet d’en préciser I'efficacité dans la prise en charge de la
douleur de I'endométriose [56].

3.4.1.3. Palier Ill : opioides forts. Aucune ressource bibliographique
n'a permis d’évaluer I'intérét du recours aux opioides forts pour la
prise en charge de la douleur liée a 'endométriose.

3.4.2. Les traitements de fond des douleurs neuropathiques et
nociplastiques

Selon les recommandations de la SFETD, la prescription
d’antidépresseurs inhibiteurs de la recapture de la sérotonine et
de la noradrénaline par voie orale (duloxétine ou venlafaxine) est
recommandée en premiere intention pour la prise en charge des
douleurs neuropathiques [57].

Une revue Cochrane de 2023 précise I'intérét de la duloxétine
(60 mg par jour) dans le traitement des douleurs chroniques
[58]. Les antidépresseurs tricycliques par voie orale (amitriptyline,
clomipramine, imipramine) peuvent également étre prescrits ; des
doses faibles sont généralement efficaces. La gabapentine et
I'amitriptyline ont un intérét dans le traitement de douleurs
pelviennes chroniques, mais n’ont pas été évaluées spécifiquement
dans I'endométriose douloureuse. Le clonazépam n’a aucune place
dans le traitement des douleurs neuropathiques [57]. Voir la
proposition n°® 30.
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3.4.3. Traitement des troubles fonctionnels douloureux associés

Les femmes atteintes d’endométriose présentent souvent des
dysfonctionnements  intestinaux  (constipation, ténesme,
dyschésie). Ces symptomes peuvent exacerber les douleurs
pelviennes. Les traitements analgésiques ralentissent souvent le
transit intestinal, ce qui aggrave encore le syndrome de la douleur
pelvienne. Une approche thérapeutique globale doit donc prendre
en compte la fonction gastro-intestinale (voir les propositions
n° 31 et 32).

3.4.4. Traitement hormonal de I'endométriose

3.4.4.1. Effet du traitement hormonal sur les douleurs. Les traite-
ments hormonaux disponibles (Tableau 2) sont efficaces sur la
douleur indépendamment d'une prise en charge chirurgicale. Ils
réduisent les douleurs liées a I'endométriose. Les données
disponibles ne permettent pas d’établir une hiérarchie claire de
l'efficacité des différentes options hormonales [59-63]. Voir les
propositions n° 33 a 35.

3.4.4.2. Traitement hormonal et chirurgie. Selon une méta-analyse
incluant 52 études et 4556 patientes présentant un endométriome,
les scores de douleur étaient réduits pour les femmes traitées
chirurgicalement ou médicalement. Les résultats sur la douleur
étaient meilleurs pour I'association chirurgie-traitement hormonal
versus chirurgie seule, mais pas pour l'association chirurgie-
traitement hormonal versus traitement hormonal seul. La qualité
de vie était améliorée a 12 mois sous traitement hormonal et stable
ou diminuée a 24 mois en cas d’association chirurgie-traitement
hormonal ; le niveau de preuve était jugé faible [64].

Apres chirurgie, les traitements hormonaux semblent diminuer
le risque de récidive douloureuse s’ils sont administrés au long
cours. Il n’existe pas de fort niveau de preuve permettant de
montrer une hiérarchie d’efficacité entre les traitements [65-67].

3.4.4.3. Tolérance du traitement hormonal. L'European Society of
Human Reproduction and Embryology recommande aux cliniciens
d’adopter une approche décisionnelle partagée et de prendre en
compte les préférences individuelles, les effets secondaires,
I'efficacité individuelle, les cofits et la disponibilité lors du choix
des traitements hormonaux pour la douleur associée a 'endomé-
triose [68]. Il existe une défiance importante vis-a-vis des
traitements hormonaux, essentiellement du fait des effets
secondaires tels que la baisse de libido ou les saignements
anormaux, et d’'une efficacité insuffisante sur les douleurs [69].

3.4.4.4. Santé osseuse. Les données suggerent I'absence de risque
osseux des différents contraceptifs hormonaux utilisés pour traiter
la douleur associée a I'endométriose [70-74].

3.4.4.5. Risque thrombotique. Les données suggerent un surrisque
thrombotique majoré pour toutes les contraceptions hormonales
combinées avec de I'éthinylestradiol comparées aux associations
lévonorgestrel-éthinylestradiol ou norgestimate-éthinylestradiol
(Tableau 2) [75,76]. Inversement, le risque de thrombose lié a
I'association de diénogest-valérate d’estradiol, ou a I'association
drospirénone-estétrol, est diminué comparé a I'association
lévonorgestrel-éthinylestradiol [77-79]. Voir les propositions
n° 34 a 36.

3.4.4.6. Risque de méningiome. L’étude EPIPHARE [80] a montré
une augmentation du risque de survenue de méningiomes sous
médrogestone (OR 3,5), acétate de médroxyprogestérone (OR 5,5),
et promégestone (OR 2,4), acétate de cyprotérone exposition
prolongée (OR 24,5), acétate de nomégestrol exposition prolongée
(OR 7,5) et acétate de chlormadinone exposition prolongée (OR
5,5). Le risque sous SIU au lévonorgestrel, ou sous contraceptifs
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cestroprogestatifs, n’est pas augmenté. L'ANSM recommande
d’appliquer les mémes précautions pour la prescription du
diénogest que pour celle de la dydrogestérone ou de la
progestérone micronisée [81].

3.4.5. Infiltration de toxine botulinique

Les injections de toxine dans le myometre utérin chez les
patientes présentant des dysménorrhées séveres ou une endomé-
triose montrent des résultats préliminaires encourageants
[82,83]. Cependant, les données sur l'efficacité de la toxine
botulique dans la prise en charge de la dysménorrhée et des
douleurs pelviennes chroniques sont encore limitées et n’ont pas
démontré son efficacité (voir les propositions n°® 37 et 38).

3.5. Prise en charge chirurgicale de la douleur pelvienne associée a
I'endométriose

Le bénéfice de I'adhésiolyse sur la douleur est jugé comme
incertain par la Cochrane [84]. Voir la proposition n°® 39.

La méta-analyse de Miller retrouve un effet de la neurectomie
végétative présacrée sur la douleur chez les femmes qui souffrent
d’endométriose (RR=0,43) ; cependant, il s’agit d’études relati-
vement anciennes (1980 a 2011) [85] ; et il est noté plus de
constipation dans le groupe neurectomie (12,5 versus 0 %). Voir la
proposition n° 40.

Le bénéfice de la dénervation végétative par ablation des
ligaments utérosacrés (méthode LUNA) est incertain [84]. Aucun
effet n’était observé chez les patientes avec endométriose,
comparé au traitement chirurgical seul de I'endométriose, de la
dénervation additionnelle par ablation des ligaments utérosacrés
[86,87]. Voir la proposition n° 41.

Quelques études observationnelles montrent une amélioration
des douleurs aprés fixation utérine par ceelioscopie
[88]. Cependant, il n’existe pas d’essai randomisé sur le sujet de
la cure de rétroversion utérine (voir la proposition n°® 42).

Méme si les cliniciens semblent observer un risque d’échec sur
la douleur en cas de chirurgie itérative pour endométriose, nous
n’avons pas trouvé de données spécifiques probantes sur le sujet.
La douleur préopératoire, la sensibilisation, I'anxiété
préopératoire, la présence de pensées catastrophiques et les
douleurs aigués postopératoires sont des facteurs de risque de
douleurs chroniques postopératoires [23,89-96]. La Société
francaise d’anesthésie-réanimation conseille de rechercher en
préopératoire la présence d'une douleur, y compris en dehors du
site opératoire, et la consommation d’opiacés au long cours
[97]. Voir les propositions n° 43, 44, 45 et 48.

3.6. Communication, éducation en santé et éducation thérapeutique

3.6.1. Communication

D’apres les retours des associations d’usagers, plus de la moitié
des patientes interrogées ne sont pas satisfaites de leur prise en
charge ; et ce en raison de la distance ou de la difficulté pour aller
consulter, du manque d’information concernant la maladie et de
son évolution, du manque d’information concernant les différentes
options thérapeutiques, de consultations trop rapides, d'une
impression de manque de temps, de ne pas avoir 0osé ou avoir
eu le temps de poser toutes leurs questions, de ne pas avoir pu
exprimer leurs inquiétudes et leur avis, ou de ne pas se sentir
comprises ou entendues par le corps médical. De leur c6té, les
professionnels de santé ont exprimé un manque de temps et
d’outils pour faciliter les échanges et les interactions avec leurs
patientes. Alors que les praticiens prennent le temps d’expliquer
les choses a leurs patientes, et pensent en toute bonne foi que
celles-ci aient pu assimiler toutes les informations, en réalité ce



Tableau 2

Traitement hormonal de ’endométriose douloureuse.

Traitement hormonal

Molécules®

AMM endométriose

Efficacité sur I'endométriose®

Effets secondaires notables par leur
fréquence (> 10 %) ou leur gravité

Facteurs impactant la balance
efficacité/tolérance

Lésions Douleurs Qualité de vie
Traitements de premieére ligne
Contraception hormonale Valérate d’estradiol- 0 + + + Terrain anxiodépressif
combinée” diénogest Facteurs de risque vasculaires
Estétrol-drospirénone Plus de 35 ans
Estradiol-acétate de
nomégestrol
Ethinylestradiol- 0 + + + Accidents vasculaires artériels et
lévonorgestrel veineux, RR 2-3
Ethinylestradiol-
norgestimate
Autres associations 0 + + + Accidents vasculaires artériels et
veineux, RR 4-6
Progestatifs microdosés” Désogestrel 0 + + + Troubles de I'humeur Terrain anxiodépressif
Etonogestrel (implant) Saignements utérins anormaux Pathologie utérine
Méningiome (désogestrel : IRM si Plus de 45 ans, prise plus de
symptémes) 5 ans
SIU LNG 52 mg"” Lévonorgestrel 0 + + + Saignements utérins anormaux Pathologie utérine
Diénogest Diénogest + + + + Saignements utérins anormaux Terrain anxio-dépressif
Recul plus faible sur le méningiome :  Pathologie utérine
IRM si symptémes Plus de 40 ans, prise plus d'un an
Traitements de seconde ligne
Progestatifs macrodosés Dydrogestérone + (dydrogestérone, + (données  + (données  Variable Saignements utérins anormaux Terrain anxiodépressif
Médrogestone médrogestone, chlormadinone) limitées) limitées) Altération de la qualité de vie Pathologie utérine
Chlormadinone Prise de poids Plus de 40 ans, prise plus d'un an
Médroxyprogestérone Méningiome (médroxyprogestérone,
chlormadinone, et médrogestone : suivi
IRM ; dydrogestérone : IRM si
symptémes)
Ostéopénie réversible
(médroxyprogestérone)
Analogues GnRH et Leuproreline acétate + + + Add-back thérapie Bouffées vasomotrices Terrain anxiodépressif
antagonistes Triptoreline acétate nécessaire Ostéopénie Facteurs de risque osseux

Linzagolix
Relugolix-estradiol-acétate
de noréthistérone

CI a I'add-back thérapie

2 Niveau de preuve restant limité, pas de hiérarchie entre traitements.
> Tous les contraceptifs ont une autorisation de prescription par les sage-femmes.

€ Toutes les molécules de ce tableau sont remboursées par I'assurance maladie a 65 % a I'exception des contraceptifs a base d’éthinylestradiol + progestatif autre que le lévonorgestrel, des contraceptifs a base d’estradiol, valérate

d’estradiol ou estétrol.
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n’est pas toujours le cas. C'est d’autant plus le cas lorsqu’il s’agit de
la douleur, car ses mécanismes sont complexes a cerner pour les
malades. Denouel et al. mettent en avant que les patientes ont un
besoin viscéral d’'informations concernant leurs pathologies, et que
si les réponses ne sont pas données par le corps médical, les
patientes se renseigneront ailleurs, notamment via internet et les
groupes de parole, entrainant parfois de mauvaises informations et
angoisses [98]. Voir la proposition n°® 46.

3.6.2. Education thérapeutique

L'objectif de I'éducation thérapeutique est d’améliorer
I'adhérence au traitement et de créer les bases de stratégies
d’auto-gestion. Dans les douleurs chroniques musculosqueletti-
ques, I’éducation a la douleur a montré des effets sur I'intensité de
la douleur, la fonction et les cognitions vis-a-vis de la douleur de
maniere isolée, avec des effets supérieurs quand intégrés a un
programme multimodal [99]. Dans les douleurs liées a 'endomé-
triose avérées ou suspectées, les preuves sont limitées et récentes.
James et al. ont montré un changement de compréhension de la
douleur apres des séminaires d’éducation a la douleur effectués
aupres de 25 femmes atteintes de douleurs pelviennes chroniques
[100]. Dans un essai en bras paralleles, Beaumont et al. ont étudié
I'effet de I'ajout d’'un programme d’éducation a la douleur a une
prise en charge kinésithérapique (30 femmes par groupe, 40 %
atteintes d’endométriose) ; les groupes ayant bénéficié d'une
intervention d’éducation a la douleur ont montré des effets positifs
plus larges sur I'intensité de la douleur et son impact comparé au
groupe sans éducation [101]. Dans leur cohorte interdisciplinaire,
Allaire et al. ont inclus une intervention d’éducation a la douleur
parmi la chirurgie, le traitement médicamenteusx, la kinésithérapie
et la thérapie psychologique ; les résultats montrent une
diminution de I'intensité de la douleur, de la qualité de vie et
du recours aux soins [102]. Une revue systématique récente sur la
psychoéducation montre des effets positifs sur la douleur, la
dépression, la perception du stress et les activités de la vie
quotidienne chez des patientes atteintes d’endométriose
[103]. Voir la proposition n°® 47.

3.6.3. Outils de la pluridisciplinarité

Les réunions de concertation pluridisciplinaire sont un temps
formalisé d’échange pluridisciplinaire dont I'objectif est de définir
la prise en charge la plus adaptée a la situation de la patiente (voir
la proposition n° 48).

4. Résultat du CFE

Le premier tour de cotation comportait 68 propositions de
recommandations (dont 7 propositions de définitions) élaborées
par le groupe de travail. Parmi les 108 professionnels de santé
sollicités, 68 % (74/108) ont répondu au premier tour de cotation. A
I'issue de ce premier tour, 10 propositions ont été définitivement
abandonnées en raison d'un accord inférieur a 65% ; et 57 pro-
positions ont été soumises au second tour de cotation (dont
2 propositions de définition qui n’avaient obtenu que 58 a 59 %
d’accord).

Nous avons sollicité les 74 professionnels de santé qui avaient
répondu la premieére fois et 76 % (56/74) ont répondu. Aprées le
second tour de cotation, 2 propositions supplémentaires ont été
abandonnées en raison d'un accord inférieur a 75 %. Les
33 propositions validées sans modification par les deux tours de
cotation ont été considérées comme définitivement adoptées.

Une réunion finale entre le groupe de travail et le groupe de
cotation a été organisée pour examiner s'il était possible de valider
8 propositions construites a partir de 18 propositions simplifiées et
fusionnées entre elles, 2 propositions modifiées en raison des
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commentaires du groupe de cotation, et les 2 définitions forcées
apres le premier tour. Cette réunion finale a permis de valider
définitivement 15 propositions ; une définition et trois proposi-
tions de fusion ont été refusées. Les 48 recommandations validées
sont présentées dans le Tableau 1. Les propositions du groupe de
travail non validées par le groupe de cotation portaient sur la
définition de I'’endométriose suspectée, I'examen clinique, la
concordance anatomoclinique, et le régime alimentaire.

5. Discussion

L’objectif de ce travail était d’élaborer des recommandations
pour la prise en charge des douleurs pelviennes associées a
I'endométriose. Nous avions choisi de centrer ce travail sur le
symptéme « douleur » et non sur la maladie « endométriose »
comme dans les recommandations précédentes [2]. Cela répondait
a I'évolution des modalités de prise en charge selon un objectif
commun aux patientes et aux thérapeutes, a savoir la gestion des
symptoémes et non des lésions de I'endométriose. Considérer
I'objectif de la prise en charge d’'une patiente comme étant la
maitrise de son symptéme « douleur » pourrait permettre d’éviter
des interruptions de prise en charge (parfois vécues comme un
abandon) lorsque le diagnostic étiologique s’avere finalement
négatif ou permettre d’éviter la répétition des examens parfois
invasifs (ccelioscopie) en cas de disparition des douleurs sous
traitement médical. Mettre le symptéme « douleur » au centre de la
problématique permet également de faire une distinction entre
I'endométriose « asymptomatique » de découverte fortuite, par
exemple au cours d’une ccelioscopie, et 'endométriose « maladie »,
C’est-a-dire avec des symptomes ou troubles fonctionnels (dou-
leurs, troubles urinaires ou fécaux, infertilité).

Le consensus formalisé d’experts a aboutit a la recommanda-
tion suivante : pour la prise en charge des douleurs chroniques
associées a I'endométriose, nous conseillons comme traitement
antalgique, en premiere intention, I'utilisation de la neurostimula-
tion transcutanée (TENS), seule ou en complément d'une
thérapeutique médicamenteuse (proposition n°® 22 du Tableau
1). Or, le TENS est un dispositif remboursé par I'’Assurance Maladie
en France dans des conditions contraignantes : prescription
réservée aux médecins exercant dans une structure de traitement
de la douleur ou médecins ayant validé un Dipléme Universitaire
de prise en charge de la douleur ou une Capacité douleur, apreés avis
pluridisciplinaire de médecins choisis en fonction du type de
pathologie traitée (impliquant I'avis d’au moins une des spécialités
suivantes : médecin spécialisé en médecine physique et de
réadaptation, chirurgien orthopédiste, gynécologue, psychiatre,
rhumatologue, neurochirurgien, neurologue) ; apres un essai
préalable (réalisation d'un test d’efficacité de la technique selon
une échelle d’évaluation de la douleur) ; et avec une éducation du
patient (le cas échéant en collaboration avec un autre professionnel
de santé). Ces contraintes vont a I'encontre d'un traitement de
premiere intention dont le recours devrait étre accessible en
médecine de proximité et rendent la recommandation peu
applicable, sauf a proposer aux patientes des dispositifs
d’électrostimulation non remboursés.

Le groupe de travail n’a pas pu conclure sur le sujet des régimes
alimentaires malgré 62,5 % d’approbation de la proposition de
recommandation qui était la suivante : il n’existe pas suffisamment
de preuve d’efficacité des régimes alimentaires sur les douleurs
associées a I'endométriose pour les recommander. Le groupe de
cotation a considéré que les données scientifiques n’étaient pas le
reflet du retour d’'expérience des patientes. Il s’agit 1a d’une
caractéristique de la méthodologie de ce travail qui associe un
argumentaire basé sur I'Evidence Base Medicine et une validation
par des experts selon une approche par consensus formalisé.
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Enfin, concernant le traitement hormonal, il est a noter que
I’argumentaire sur lequel se basent ces recommandations a été fait
en répondant a la question de I'action « antalgique » du traitement
hormonal dans les dysménorrhées et 'endométriose, a I'instar des
recommandations sur le traitement de la migraine [104]. Le focus
de ces recommandations sur la douleur et non sur la lésion
d’endométriose explique ainsi les différences sur ce point avec les
autres recommandations sur la prise en charge de 'endométriose.

6. Conclusion

Ces conseils de bonne pratique obtenus par consensus d’experts
formalisé sont les premiers a traiter uniquement de la prise en
charge des douleurs pelviennes liées a 'endométriose. Grace aux
définitions et recommandations, les professionnels de santé
pourraient favoriser :

* un meilleur dialogue inter-disciplinaire et une meilleure
communication avec les patientes ;

* un meilleur bilan initial et suivi des douleurs pelviennes
chronique ;

« une meilleure utilisation des ressources thérapeutiques non
médicamenteuse et médicamenteuses ;

« une approche chirurgicale justifiée, raisonnée et adaptée aux
symptomes ;

 une meilleure organisation de la pluridisciplinarité nécessaire a
la prise en charge des symptomes de I’endométriose.

D’autres travaux sont cependant encore nécessaires notam-
ment au sujet de I'action de la nutrition sur les symptémes de
I'endométriose, mais également sur I'évaluation a long terme
d’une prise en charge centrée sur les symptomes de la patiente et
non plus sur les 1ésions de 'endométriose.
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