ENDOMETRIOSE

LES RESSOURCES POUR
UN ACCOMPAGNEMENT
ET UNE PRISE EN CHARGE

DE L'ENDOMETRIOSE



La prise en charge de I'endomeétriose

En présence de symptdémes (Fiche Réflexe 1) ou d'une altération de la qualité de
vie (Fiche Réflexe 2), il est recommandé d'orienter la personne:

e vers un professionnel de santé sensibilisé qui, en cas de suspicion
d’endométriose, l'orientera vers la filiere de soins régionale dédiée a la
pathologie.

e Ou, a défaut, directement vers la filiére de soins régionale

 Les associations de patientes peuvent également aider a I'orientation.

Les filieres de soins constituent le socle de la prise en charge médicale des
personnes souffrant d’'endométriose en France, conformément a la Stratégie
nationale de lutte contre 'endométriose lancée en 2022. Ces filieres rassemblent
dans chaque région des structures et des professionnels de santé spécialisés
dans la prise en charge de 'endométriose.

Les associations de patientes apportent, quant a elles, soutien et informations
aux personnes diagnostiquées ou en recherche de diagnostic.

Messages clés :

 La prise en charge de I'endométriose repose sur un eécosysteme dans lequel
une prise en charge adapteée et de qualité, ainsi qu’un soutien sont possibles.
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« La prise en charge de la maladie doit étre pluridisciplinaire, ce qui nécessite
une coordination entre les différents professionnels de santé.



Les filieres de soins

Les filieres de soins rassemblent dans chaque région des structures et des
professionnels de santé spécialisés dans le diagnostic et a la prise en charge de
I'endométriose. Elles reposent sur des praticiens de premier recours, répartis
régionalement, qui collaborent avec des centres de ressources pour gerer les cas
les plus complexes. L'objectif est de fournir un accompagnement de qualité et des
soins adapteés a l'intensité et a la complexité de la pathologie.

» Premier recours : Les professionnels de santé de ville ou a I'hpital (lorsque le
territoire ne possede pas d'offre de ville), sont chargés du diagnostic ou de la
prise en charge de proximité.

» Deuxiéme recours : Des centres multidisciplinaires spécialisés prennent le relais
pour des cas plus complexes, avec un diagnostic et la prise en charge de
seconde intention, c'est-a-dire lorsque les personnes atteintes ne répondent
pas aux traitements initiaux.

o Troisieme recours : Les experts interviennent pour des soins spécialisés,
incluant la chirurgie pour les endométrioses complexes, I'imagerie avancée, la
prise en charge de la douleur via des structures douleur chronique (SDC)
référencées et la prise en charge de l'infertilité via les centres autorisés pour
I'assistance médicale a la procréation (AMP).
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Réparties par région, les filieres de soins assurent ainsi une prise en charge
compléte et coordonnée de l'endométriose sur le territoire. Elles forment et
sensibilisent les professionnels de santé et peuvent promouvoir la recherche sur la
maladie.

Les filieres proposent sur leur site internet un annuaire qui répertorie les
professionnels de santé de chaque niveau de recours exercant dans leur région. Il
est possible de retrouver les liens sur les sites des associations, lesquelles
actualisent régulierement les données sur les filieres (certaines étant toujours en
cours de développement) :

santé.fr %

endomind.org %

endofrance.org, %

Les associations

Les associations de patientes jouent un réle fondamental dans
I'accompagnement des personnes atteintes d'endométriose ou en recherche de
diagnostic, leur offrant des ressources et un soutien précieux. Elles mettent a
disposition des informations détaillées sur les symptémes, les options de
traitement ou encore les droits des patientes, permettant a ces derniéres de
naviguer plus facilement dans leur parcours de soins. Elles créent aussi des
espaces d'échange et de partage, tels que des groupes de parole et des ateliers.
Ces initiatives renforcent la solidarité et I'entraide entre les patientes, tout en
atténuant le sentiment d'isolement face a la maladie.

En paralléle, les associations sensibilisent le grand public et les professionnels de
santé a I'endométriose, contribuant ainsi a une meilleure compréhension de
cette maladie encore mal connue. Elles militent également pour une
ameélioration de la prise en charge meédicale et pour le développement de la
recherche sur 'endométriose, afin d'améliorer la qualité de vie des personnes
concernées et de faire avancer la cause.

Par leur engagement, les associations constituent une voix pour les patientes et
un pilier essentiel dans leur parcours de santé.


https://www.endomind.org/les-fili%C3%A8res-de-soin
https://endofrance.org/nos-actions/centres-experts-dedies-lendometriose/
https://www.sante.fr/endometriose/trouver-la-filiere-endometriose-la-plus-proche-de-chez-moi

Retrouvez les trois associations nationales :

.......

ENDOmind, association de
patientes fondée en 2014.
est agréée par le Ministére
de la santé et par le
Ministere de U'Education
Nationale.

Ses objectifs sont de mieux
faire connaitre la maladie,
de réduire le délai de
diagnostic, d’améliorer la
prise en charge et de
soutenir la recherche sur
’endomeétriose.

Au quotidien, elle informe et
accompagne les patientes,
tout en collaborant avec les
professionnels de santé. Elle
mene aussi un plaidoyer
actif auprées des décideurs
publics afin de défendre les
intéréts des patientes.

ENDOmind oeuvre a faire de
’endométriose une vraie
priorité de santé publique.

https://www.endomind.org/
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Créée en 2001 EndoFrance est
reconnue d’intérét général,
agréée par le Ministre en
charge de la santé et le
ministere de ’Education
nationale. Ses bénévoles
menent chaque année des
centaines d’actions de
sensibilisation et
d'information. Elles
interviennent également en
établissements scolaires et
dans les entreprises.
EndoFrance a publié « Idées
recues sur '’endomeétriose », «
L’endométriose de Clara -
comprendre la maladie pour
les 15-25 ans » et le livre blanc
« Endométriose & emploi ».

Notre priorité : soutenir les
femmes et les personnes
menstruées atteintes et leur
entourage, informer tous les
publics sur limpact de
endométriose ou
l’adénomyose au quotidien.

www.endofrance.org
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En 2016, 'association lance
la premiére campagne
nationale d’information et
de sensibilisation a
’endométriose, intitulée
«Les regles c’est naturel, pas
la douleur », pour toucher le
grand public et les
professionnels de santé.
Depuis, lassociation Info-
Endométriose libere la
parole, sensibilise et fait
connaitre lendométriose au
plus grand nombre.

Info-Endométriose méne
également des actions de
plaidoyer des politiques et
des pouvoirs publics
débouchant sur des
partenariats et des actions a
'échelle nationale et
internationale.

Notre mission Informer,
éduquer et mobiliser la
société.

https://www.info-endometriose.fr/
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