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Objectif 
Cette présentation décrit les défis auxquels font face les femmes, les personnes transgenres, 
non binaires et bispirituelles qui vivent avec l’endométriose au Canada. Elle souligne également 
les occasions pour le gouvernement fédéral d’aider plus d’un million de Canadiennes atteintes 
de cette maladie en dirigeant des mesures coordonnées pour assurer un diagnostic et une prise 
en charge précoces. 
 

L’endométriose touche une Canadienne sur dix 
L’endométriose touche au moins une femme sur dix et un nombre non mesuré de personnes 
transgenres, non binaires et bispirituelles. Il s’agit d’une maladie chronique complexe et 
débilitante qui se manifeste lorsque des tissus comme la muqueuse utérine s’implantent à 
l’extérieur de l’utérus pour former des lésions, des kystes et des nodules profonds. Ces 
excroissances sont inflammatoires et peuvent être invasives, entraînant une distorsion grave de 
l’anatomie pelvienne et une infiltration de la cavité abdominale. Bien que l’endométriose soit 
généralement considérée comme une maladie gynécologique, on trouve souvent des 
excroissances dans des structures non gynécologiques comme les intestins, les uretères, la 
vessie, le diaphragme et même les ganglions lymphatiques et les poumons1. Une endométriose 
invasive non traitée peut entraîner des complications potentiellement mortelles, y compris 
l’occlusion intestinale et la mort d’organes. 
 
Il n’existe pas de cause exacte ni de remède connu pour l’endométriose. Les symptômes de 
l’endométriose apparaissent souvent à l’adolescence et comprennent, entre autres, des 
crampes menstruelles douloureuses, des douleurs pelviennes chroniques et une infertilité, ainsi 
que des symptômes dans l’ensemble du corps comme la fatigue. Les personnes atteintes 
d’endométriose présentent également des taux élevés d’anxiété, de dépression et des 
comportements suicidaires2. L’endométriose est traitée au moyen de médicaments, d’une 
chirurgie spécialisée et de services multidisciplinaires, en fonction des objectifs de la personne 
qui en est atteinte et de la gravité de la maladie. 
 
Au Canada, une personne doit attendre en moyenne au moins cinq ans avant de recevoir un 
diagnostic officiel d’endométriose3. Au cours de cette période, les symptômes persistants et 
chroniques associés à l’endométriose limiteront sa participation aux activités de la vie 
quotidienne – les adolescentes qui présentent des symptômes sont 10 fois plus susceptibles de 
manquer l’école que leurs pairs en bonne santé, et les adultes perdent 11 heures de travail par 
semaine4. Les personnes atteintes d’endométriose sont également confrontées à des 
perturbations dans les étapes de leur développement, comme suivre une formation 
professionnelle ou fonder une famille; elles passent des examens et suivent des traitements 
potentiellement inutiles pour d’autres affections5. Ce diagnostic tardif est en partie attribuable à 
la faible sensibilisation à la maladie – de nombreux prestataires de soins de santé et membres 
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du public estiment que la douleur intense ressentie par les femmes et les personnes atteintes 
d’endométriose est normale6. 
 
Une fois le diagnostic établi, les Canadiennes attendent de neuf mois à deux ans pour recevoir 
des interventions chirurgicales spécialisées et des soins pour la douleur chronique7. Ce délai a 
été prolongé pendant la pandémie de COVID-19, ce qui a eu des répercussions importantes sur 
la communauté de l’endométriose8. La situation est devenue si grave que les membres de la 
communauté de l’endométriose participent activement à des campagnes de financement 
collectif pour aider les personnes qui cherchent à obtenir des interventions chirurgicales à 
l’étranger9. Dans un article intitulé It Is Time to Treat Endometriosis as if It Were Cancer, les 
experts s’accordaient sur le fait que : « En tant que système médical, nous manquons à nos 
engagements envers les personnes atteintes d’endométriose10 [TRADUCTION] ». 
 
Des centaines de personnes à travers le Canada ont partagé leur expérience de l’endométriose 
sur la plateforme de témoignages d’EndoAct Canada (https://endoact.ca/fr/temoignages/). Nous 
encourageons vivement les membres du Comité permanent de la santé de la Chambre des 
communes à lire ces témoignages pour comprendre directement l’impact dévastateur de cette 
maladie et les défis auxquels font face les Canadiennes atteintes d’endométriose lorsqu’elles 
tentent d’accéder aux soins dont elles ont besoin. 
 
L’endométriose est un problème sociétal 
L’endométriose n’est pas seulement un problème de santé qui touche les personnes, mais 
aussi un problème sociétal qui nécessite un leadership pour intervenir de façon coordonnée. 
Des recherches montrent que le coût annuel de l’endométriose confirmée par chirurgie au 
Canada est de 1,8 milliard de dollars11. Une partie importante de cette somme est attribuable à 
la perte de productivité, mettant en évidence que les personnes atteintes d’endométriose ne 
disposent pas du soutien dont elles ont besoin pour contribuer pleinement à l’économie 
canadienne. 

Dans tous les domaines de la santé, on reconnaît que les maladies chroniques comme 
l’endométriose deviennent les principales causes de l’incapacité. Comparativement à l’asthme, 
l’ostéoporose, la polyarthrite rhumatoïde et d’autres maladies chroniques plus fréquentes chez 
les femmes que chez les hommes, l’endométriose a reçu moins d’attention et d’investissement. 
À l’échelle fédérale, l’endométriose n’est pas incluse dans le Système canadien de surveillance 
des maladies chroniques et les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC) n’ont pas 
investi dans l’endométriose comme s’il s’agissait d’un domaine prioritaire. À l’échelle provinciale, 
l’endométriose n’est pas systématiquement incluse dans la liste des maladies chroniques 
admissibles aux primes dans les barèmes des prestations et des honoraires des services 
médicaux, et les services multidisciplinaires pour la douleur pelvienne chronique sont rares. 
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Dans les hôpitaux, les chirurgiens qui possèdent l’expertise nécessaire pour opérer sur des 
patientes atteintes d’endométriose (c.-à-d. qu’ils ont terminé un stage postdoctoral en chirurgie 
gynécologique mini-invasive) ont un accès limité aux salles d’opération et aux autres ressources 
nécessaires. Pour les Canadiennes atteintes d’endométriose, il s’ensuit que, du laboratoire au 
chevet du patient, les ressources qui leur seront offertes pour leur santé au cours de leur vie 
sont insuffisantes. 

Des nations homologues ont reconnu les défis auxquels font face les personnes atteintes 
d’endométriose et elles prennent des mesures en conséquence. En 2018, le gouvernement 
australien a lancé un plan d’action national sur l’endométriose et a engagé 22,50 millions de 
dollars dans la sensibilisation et l’éducation, la gestion clinique et les soins ainsi que la 
recherche12. En 2022, la France a annoncé une stratégie nationale de lutte contre l’endométriose 
dont les objectifs sont de diriger la recherche et l’innovation sur l’endométriose, garantir un 
diagnostic rapide et l’accès à des soins de qualité, et sensibiliser la population à la maladie13. 
L’endométriose est également une priorité identifiée dans le plan de santé des femmes 
écossaises (Scottish Women’s Health Plan) pour 2021-2024 et dans la stratégie sur la santé des 
femmes pour l’Angleterre (Women’s Health Strategy for England) publiée en 202214. Un modèle 
pancanadien similaire doit être privilégié afin de réparer les torts que les personnes atteintes 
d’endométriose ont subis dans ce pays à cause de la négligence. C’est à notre tour d’agir en tant 
que chef de file sur cette question. 

La prise de mesures coordonnées à l’égard de l’endométriose s’harmonise avec les politiques et 
les engagements actuels du gouvernement. EndoAct appuie la priorité du mandat qui consiste à 
veiller à ce que tous les Canadiens aient accès aux services de santé sexuelle et génésique dont 
ils ont besoin, peu importe où ils vivent, grâce à des mesures comme la création d’un portail 
d’information sur les droits en matière de santé sexuelle et génésique, le soutien de mécanismes 
permettant aux familles de couvrir les coûts de la fécondation in vitro et le soutien d’organismes 
communautaires dirigés par des jeunes qui répondent aux besoins uniques des jeunes au 
Canada en matière de sexualité et de procréation15. EndoAct est également encouragée par le 
fait que, dans le cadre du budget de 2021, un financement allant jusqu’à 45 millions de dollars sur 
trois ans sera distribué par Santé Canada par l’entremise du Fonds pour la santé sexuelle et 
reproductive afin de favoriser l’accès à de l’information et à des services en santé sexuelle et 
génésique16. EndoAct espère que les récentes possibilités de financement sur un an offertes par 
les IRSC pour la recherche sur la santé des femmes reflètent une intention de faire des 
investissements à long terme dans ce portefeuille17. 
 

Recommandations 
Bien que le gouvernement fédéral ne soit pas responsable de la prestation des soins de santé, il 
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a l’occasion de s’attaquer au fardeau considérable de l’endométriose grâce à la promotion de la 
santé, à la recherche, à la surveillance des maladies et au soutien financier. Il est important de 
souligner que le gouvernement peut également réunir des partenaires pour veiller à ce que des 
mesures coordonnées soient prises pour lutter contre cette maladie. 

Les principales priorités politiques suivantes devraient être examinées par le Comité permanent 
de la santé de la Chambre des communes à l’étape du rapport afin de mieux soutenir la santé des 
personnes atteintes d’endométriose : 

● Consultation avec la communauté canadienne de l’endométriose pour comprendre les 
lacunes et les obstacles au diagnostic et au traitement de l’endométriose. 

● Élaboration d’un plan complet de lutte contre l’endométriose, qui soit conforme aux 
engagements pris par les nations homologues et qui réponde aux priorités des Canadiennes 
atteintes de cette maladie. 

● Initiatives visant à offrir aux prestataires de soins de santé plus de formation professionnelle 
sur l’endométriose et à promouvoir la sensibilisation du public à l’endométriose. 

● Financement substantiel, soutenu et stratégique de la recherche sur l’endométriose qui met 
l’accent sur les priorités identifiées par les patientes et mesure les résultats qui importent aux 
patientes dans tous les domaines de la recherche en santé. 

● Priorité accordée à l’endométriose dans l’élaboration et la mise en œuvre d’une enquête 
nationale sur la santé sexuelle et génésique par Statistique Canada, incluse dans le budget 
de 2021, et dans les initiatives de surveillance des maladies chroniques. 

● Dispositions relatives à l’endométriose dans les ententes de financement de transfert, 
surtout pour permettre d’améliorer considérablement l’accès aux soins chirurgicaux et 
multidisciplinaires spécialisés. 
 
 
Conclusion 
Le mémoire a été préparé par EndoAct Canada, en partenariat avec nos organismes 
cofondateurs, The Endometriosis Network Canada (TENC) et la Société canadienne pour 
l’avancement de l’excellence en gynécologie (CanSAGE). EndoAct Canada est un organisme 
sans but lucratif non constitué en société dont l’objectif est de susciter l’action sur l’endométriose 
au Canada. TENC est le premier organisme de bienfaisance enregistré dirigé par des patientes 
au Canada qui se consacre à la sensibilisation à l’endométriose et qui offre un soutien et des 
ressources éducatives aux personnes touchées. CanSAGE est une société professionnelle qui a 
pour mission de promouvoir et de maintenir des normes élevées d’excellence dans le diagnostic 
et la gestion de troubles gynécologiques complexes, y compris l’endométriose. En réunissant les 
personnes atteintes d’endométriose avec les prestataires de soins de santé et les chercheurs, 
nous représentons une expertise pancanadienne collective sur cette maladie. Ensemble, nous 
sensibilisons le public aux problèmes auxquels fait face la communauté de l’endométriose au 
Canada, ainsi qu’aux solutions afin de veiller à ce que les personnes atteintes d’endométriose 
reçoivent les bons soins, au bon endroit et au bon moment. 

EndoAct Canada tient à remercier le Comité permanent de la santé de la Chambre des 
communes de l’avoir invité à participer à l’étude sur la santé des femmes. Nous tenons 
également à remercier Emily Rowan et tous les bénévoles d’EndoAct pour avoir contribué leur 
expertise diversifiée à ce mémoire, que ce soit en tant que personnes atteintes d’endométriose, 
prestataires de soins de santé ou chercheurs. En collaboration avec TENC et CanSAGE, 



 

EndoAct est bien placé pour offrir son expertise sur les mesures à court terme concrètes et 
réalisables afin de soutenir un changement aboutissant à une transformation à long terme dans 
la santé des femmes. Nous serions heureux de comparaître devant le Comité permanent de la 
santé de la Chambre des communes et de participer à la consultation sur le budget fédéral 
de 2023. 
 
EndoAct Canada, TENC et CanSAGE attendent avec impatience que le gouvernement fédéral 
prenne des mesures pour soutenir plus d’un million de personnes au Canada qui souffrent 
d’endométriose. En luttant contre l’endométriose, nous veillons à ce que les femmes, les 
personnes transgenres, non binaires et bispirituelles atteintes de la maladie puissent accéder 
aux soins dont elles ont besoin et s’épanouissent au travail, à la maison et dans nos 
communautés. 
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