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« Un constat alarmant : une réalité preoccupante

« Une approche binaire de la sante sexuelle qui ignore les douleurs sexuelles

pourtant frequentes (endomeétriose, post-partum, excision, violences...).

, Un sujet encore trop tabou et neglige

« Un mangue de sensibilisation et de connaissances
e« Une prise en charge insuffisante

Un besoin urgent de données et de recherches

Cette étude a pour but d’analyser I’impact de I’endométriose sur la sexualité
> et les conséquences sur la dynamique de couple.



Methodologie et profil JENDO.
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Méthodologie et cadre de I’étude

« Diffusion du questionnaire : Instagram, Facebook et partenaires.
« 3 thématiques principales : profil des patientes, impact sur la sexualité,

conséguences sur la vie de couple.
« Entretiens semi-directifs : focus sur I’évolution de la vie intime avant/apres
diagnostic, la dynamique du couple et le lien avec les professionnels de santé.

Limites de I’étude

e Surreprésentation de profils urbains et diplomes.
. Impact des co-morbidités sur les résultats (douleurs et sexualité influenceées

par d’'autres pathologies).
« Echantillon pas entiérement représentatif de la diversité des personnes
atteintes d’endometriose.

Phase quantitative Phase qualitative Age moyen Situation Santé

1152 14 €10, 82,6% 73,4%

participantes volontaires ans en couple pluri-

(presque exclusivement

hétérosexuel) p at h 0 | O g I eS
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L’impact de l’endometriose sur Jenvo...
la sexualite des patientes

« Dyspareunies profondes et superficielles : des douleurs liées aux léesions, aux

adhérences ou a une hypertonie musculaire.

« Douleurs fréquentes et persistantes : les rapports sexuels sont souvent
douloureux, aussi bien pendant qu’apres ’acte.

o Altération du désir et du plaisir : la douleur, la fatigue, les traitements et les autres
symptomes reduisent la libido et compliquent l’atteinte de [’orgasme.

« Conséquences sur la vie intime et psychologique : sexualite reduite, voire absente,

avec un impact sur la confiance en soi et la relation de couple.

amais

Avoir déja .

Fréquence
) b des douleurs
’endométriose - douleurs des douleurs

. s : ressenties
sur vot.rg lors de I’activité ressenties apres ’activité
sexualité sexuelle P sexuelle

Impact de ressenti des Fréquence
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Consequences sur la qualite FENDO
de vie des patientes

« Douleurs & appréhension : la peur des rapports sexuels crée anxiété et blocages.

« Charge mentale : anticipation des douleurs, planification de la sexualité nécessaire,
perte de spontaneite.

« Image de soi dégradée : 56 % des patientes affectées, perte de confiance et
sentiment d’anormalite.

« Culpabilité et isolement : peur de decevoir le partenaire, crainte d’étre quittee,
difficulté a en parler.

« Conséquences sur la fertilité : dyspareunies limitant la frequence des rapports,

impact psychologique accru.

Des douleurs aprés les rapports sont apparues (...) ca peut durer méme
pendant plusieurs jours. (...) Forcément tu te poses la question de |’apres, la

j’ai une réunion, un déplacement, etc. (...) Pendant le rapport, tu es limite a
calculer ton agenda et tu n’es plus dans le moment.
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Les repercussions sur la FENDO .
relation de couple

o Impact sur la dynamique de couple : 60% des répondantes estiment que leur

partenaire leur a deja fait ressentir que la maladie avait un impact sur leur intimite.

o Degré d'impact : 40 % Uevaluent comme « important » et 20 % comme « tres
important ».

« Conséquences possibles : difficultées conjugales, separations et parfois violences.

« Répercussions sur la perception des relations : le diagnostic peut aider a
comprendre les douleurs et redéfinir la vie amoureuse.

« Adaptation positive : certains couples repensent leur sexualité autour d’une

approche plus respectueuse et adaptée.

Violences conjugales : Violence psychologique : Violence économique: Violence physique : Violence sexuelle :

actes de violence au dénigrement, humiliation privation d’autonomie gestes violents dans « Viol conjugal : pénétration sexuelle imposée
sein du couple (marié, visant a rabaisser l’autre.  financiére pour exercer le but de blesser. avec violence, menace ou contrainte.

pacse, concubinage), un controle. « Agression sexuelle : contact sexuel forcé sans

punis par la loi. pénétration.
+ Harcelement sexuel : propos ou pressions a

> Formes de violence dans la dynamique de couple connotation sexuelle ou sexiste.

FRANCE



La violence psychologique FeENDO-

FRANCE

« L’endomeétriose affecte la communication sur la sexualité au sein du couple, rendant
difficile ’expression des ressentis.

« De nombreuses personnes subissent des attitudes négatives de la part de leur
partenaire (culpabilisation, insistance, indifférence, rejet).

« D’autres violences psychologiques sont rapportées, sous forme de reproches,
chantage affectif et propos blessants.

o« Ces violences sont souvent minimisées ou non reconnues par les victimes, en
raison de la culpabilité liée a la maladie.

o« La sphere sexuelle peut devenir un espace de domination et de manipulation
émotionnelle, avec des conséquences sur la confiance en soi et la securite des

personnes concernees.

50% 41% 374 314 85

ont subi des attitudes ontrecu des reproches mentions de propos cas de chantage,
négatives de leur et propos culpabilisants reproches culpablllsants souvent combinés
partenaire en lien a cause de 'impact de a d'autres formes

avec |I’endomeétriose. la maladie sur leur de pression
intimité. psychologique.
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Les violences physiques et JENDO. 2
sexuelles -

e L’endomeétriose peut exposer les personnes a des violences psychologiques et

sexuelles, souvent en raison des attentes frustréees de leur partenaire.
o La frustration est la reaction la plus frequente, souvent combinée a de la colére,

des menaces de rupture ou des comportements coercitifs.
o Les violences sexuelles dans le couple restent taboues et mal identifiées par les
victimes, qui ont parfois du mal a reconnaitre qu’elles ont éte contraintes.

o Plus de la moitié des répondantes ont déja menti ou se sont forcées a avoir un
rapport sexuel, sous pression ou pour eviter un conflit.

* Le choix du partenaire est crucial, car le manque de soutien et la manipulation
peuvent aggraver la souffrance et la détresse.

466 52,3% 17% femmessurto

cas de frustration des répondantes ont déja subi une forme de
rapportés, souvent se sont déja forcées a un déclarent avoir été violence conjugale en lien
accompagneés rapport pour satisfaire leur forcées a un rapport avec I’endomeétriose.
d’autres formes de partenaire, malgré la sexuel par leur

pression. douleur. partenaire.



L’impact des violences ) ENDO i
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J’ai vécu pendant 6 ans avec quelqu’un qui n’était un soutien que de facon tres
épisodique, mais des qu’il s’agissait de ses envies ou de ses besoins, le soutien et
I’écoute n’avaient plus leur place. Au final, si je refusais un rapport, je me
retrouvais avec un partenaire culpabilisant, blessant et humiliant qui insistait pour
avoir un rapport et auquel je finissais par céder, avec beaucoup de douleurs.
Méme si ce n’était pas comme ca quotidiennement, ca [’était suffisamment
réegulierement pour avoir laissé ces marques sur moi et j’ai compris bien plus tard

que ce que j’avais subi s’appelle des viols conjugaux.

Malheureusement, I’endomeétriose a eu un impact sur la vie intime du couple. Mon

mari ne [’a pas supporté, il est devenu au fur et a mesure violent verbalement par la
frustration de ne plus avoir de rapport. J’ai fini par partir pour me sauver.
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| ’adaptation et la deconstruction Jewvpo...-
de lasexualite 7

« Un soutien présent : 70% des répondantes se sentent soutenues par leur
partenaire.

« Une culpabilité persistante : Beaucoup se sentent encore coupables de ne pas
avoir une sexualité percue comme “normale” malgre ce soutien.

o Une intériorisation des normes sociétales : Beaucoup se forcent a avoir des
rapports, malgré la douleur, car le plaisir du partenaire masculin reste central dans la
définition de la sexualiteé

« Une sexualité repensée : Certains couples adaptent leur intimité en privilégiant des
moments de connexion et des pratiques non penéetratives, pour un plaisir mutuel.

« Un espoir de soulagement : Malgre cette adaptation de U'intimité, beaucoup aspirent

a une sexualite sans aucune crainte de douleur.

Aujourd’hui, je suis avec quelqu’unde reellement compréhensif et a ’écoute. Cela fait 5 ans
que nous sommes ensemble, jamais un rapport force, jamais une pression. Lorsque j'aides
douleurs, on trouve une solution ensemble ouilaccepte sans probleme d’arréter. Ilne m’a

jamais fait de reproche, jamais dit une parole blessante. Pourtant, malgreé tout ca, je continue
de m’excuser et de me sentir coupable... Parce que dans ma précédente relation, j’ai été
“matrixée” a penser que la douleur était normale, que mon plaisir passait apres. llm’afalludes
années pour déconstruire ca.
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Les difficultés de prise en  Jewpo..
charge -

e Une prise en charge insuffisante : La majorite des patientes restent insatisfaites.

e Faible efficacité : Seulement 17% des femmes ont trouvé une aide efficace.

» La kinésithérapie pelvienne : C'est la solution la plus bénéfique pour certaines.

e Manque de formation des gynécologues : Beaucoup ne sont pas adaptées a ces
prises en charge.

« Un paradoxe : Les gynecologues, pourtant les premiers consultés, ne sont pas les
plus efficaces.

e Des violences médicales : Banalisation de la douleur, absence de consentement et

discours culpabilisants signalés, surtout en gynecologie.

0 o o La majorité des répondantes rapportent
avoir vu plus de trois professionnels,
0 O O pouvant aller jusqu’a cing ou six pour

certaines (algologue, gynécologue,
leur situation a un ou professionnel, dont au moins deux kmeSltherapelJte: meédecin traitant,

plusieurs professionnels un gynécologue pour professionnels, dont un ostéopathe, psychologue, sage-femme,
de santé a larecherche 25 % d’entreelles. gynécologue pour 64 % sexologue et d’autres).
de solutions. d’entre elles.

déclarent avoir exposé n’ontvu qu’un Indiquent avoir consulté



Conclusion et préconisations  Jenpo...
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« Un impact majeur sur la sexualité : Les dyspareunies causent des souffrances
physiques et psychologiques.

« Conséquences sur le couple : Difficultes relationnelles pouvant aller jusqu'aux
violences conjugales.

e« Des stratégies d’adaptation : Certaines femmes réinventent leur sexualité pour un
mieux-étre.

 Une prise en charge médicale insuffisante : Les soins doivent étre améliorés et
exempts de maltraitance.

 Actions d’ENDOmind : Creation de ressources pour informer, accompagner et

sensibiliser au consentement et aux violences conjugales. L’association met

également en avant plusieurs préconisations :

Une meilleure La reconnaissance de Une prise en Un renforcement du

intégration des I’endométriose charge médicale diagnostic précoce et
dyspareunies dans les comme un facteur de plus adaptée des de I’éducation a la
politiques de santé risque de violences douleurs sexualité des
sexuelle. conjugales. sexuelles. I’adolescence.



Le projet Endo&Sexo L
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1 » Alerter et sensibiliser les soignants
2 » Alerter et sensibiliser le grand public

Renforcer la compréhension institutionnelle et contribuer a

3 » une meilleure visibilité de 'impact de I’endométriose aupres

4 des institutions - .
o Créer desressources etoutils pédagogiques

5 » Orienter vers les associations et structures partenaires
6 » Porterun plaidoyer politique et sanitaire

Action qui débutera au dernier trimestre 2025 pour se déployer jusqu’en find’année
2026
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FONDATION
LLLLLLL DES FEMMES

Véronique Pereira - coordinatrice des projets santé

www.endomind.org
etude@endomind.org


http://www.endomind.org/
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