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1 COORDINATION DES SOINS

Les filieres
endomeétriose
federent de
plus en plus de
professionnels
de santé

Au sein de chaque région frangaise, ces filieres
guident les patientes et les professionnels de
santé dans le diagnostic et le parcours de soins.
Objectif : faire en sorte que personne ne soit
isolé ou démuni face a une pathologie d’'une telle
complexité.

epuis le lance- Chaque région est dotée
ment de la straé-  d’une filiére endométriose
gie nationale de

lutte contre len-  D’apres le site endofrance.org, le mail-
dométriose en fé-  lage territorial des filiéres endomé-
vrier 2022, les fi-  triose couvre aujourd’hui la grande
litres dédiées a cette pathologie ne  majorité des 18 régions frangaises :
cessent de gagner en épaisseur et fé- 15 seraient « déja en exercice », les 3

derent de plus en plus de structures et autres « en train de se structurer ».
de professionnels de santé. Lobjectif :  « Les filieres endométrioses sont avant
garantir un acceés rapide et équitable  tout des filiéres de coordination. La
des femmes au diagnostic et & la prise ~ premiére chose que l'on fait, en géné-
encharge. Lenjeu estde taille,apresdes  ral, c'est de créer un annuaire en ligne
années de flou, de méconnaissance et pour référencer les professionnels sen-
de manque de reconnaissance de cette  sibilisés et formés a l'endométriose »,
maladie inflammatoire chronique qui  explique Frédérique Perrotte, sage-
touche une femme sur dix en Franceet ~ femme 4 'hdpital Saint-Joseph (Pa-
charrie son lot de douleurs etde consé-  ris), coordinatrice de la filiére Endo-
quences sur la vie sociale, sexuelle  Sud Tle-de-France et coordinatrice
et professionnelle. Pilotées par les  sage-femme de RESENDO, le premier
agences régionales de santé (ARS),les  réseau ville-héopital créé pour assu-
filieres chapeautent également l'orga- rer la qualité de la prise en charge des
nisation de réunions de concertation  femmes atteintes d'endométriose.
pluridisciplinaires (RCP) pour per-  Les filiéres, structurées par des par-
mettre aux soignants d’échanger et  tenariats avec les professionnels de
d’enrichir leurs connaissances. santé, les cliniques, les hopi- eee
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Les filieres se
structurent sur.
plus

radiology r
une IRM pelvienne
d'unerpatiente dans le
cadre d'un diagnostic,
d'endometriose.
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e e e taux,les cabinets deradiologie,
les associations de patientes mais
aussi les écoles, sont en réalité une
version améliorée de projets portés
par des acteurs sensibilisés depuis
plusieurs années.

De nombreuses sources
d’inspiration

Dés 2013, l'association de patientes
EndoFrance multiplie les auditions
parlementaires et présente un projet
pour la création de centres experts
dans la prise en charge de I'endomé-
triose au ministere des Affaires so-
ciales et de la Santé. RESENDO voit
le jour en 2015. End’Aura, la filiere de
soins endométriose en Auvergne et
Rhone-Alpes, est officiellement créée
en 2020 en qualité de région pilote.
Le 12 juillet 2022, une instruction
émise par le ministére de la santé et
de la prévention et par la Direction
générale de l'offre de soins (DGOS)
commande la création et la mise en
ceuvre de filieres dédiée a la prise en
charge de I'endométriose sur l'en-
semble du territoire frangais dans
le cadre d’'un plan de lutte natio-
nal. En 2023, de nombreuses filieres
ont renforcé les effectifs du disposi-
tif : Endo’Breizh en Bretagne, Endo-
BFC en Bourgogne et Franche-Com-
té, Endo Ile-de-France et ses quatre
sous-filieres territoriales, mais aussi
EndoCorse, EndoGuyane ou encore
Norm’Endo en Normandie, toutes
placées sous la responsabilité des
ARS. Leur gouvernance, majoritai-
rement sous forme associative, est
dévolue aux acteurs de ville, aux éta-
blissements de santé publics ou pri-
vés, aux représentantes des usagers
et aux associations de patientes.

Loffre des soins
est graduée

Les filieres se structurent sur plu-
sieurs niveaux, dans une logique
d'offre de soins graduée. Le premier
niveau de recours désigne le temps
du diagnostic et de la prise en charge
de proximité. Ses acteurs sont les
professionnels de santé disposant de
compétences pour le diagnostic, la
prise en charge ou le suivi global de
la maladie, en ville ou en milieu hos-
pitalier : les médecins généralistes,
les gynécologues, les radiologues,
les sages-femmes. Le deuxiéme ni-
veau concerne les patientes qui ne ré-
pondent pas aux traitements initiaux
ou qui sont atteintes de formes d’hy-
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persensibilisation pelvienne. Pour
ces diagnostics et prises en charge de
seconde attention, les professionnels
mobilisés sont tous des références :
gynécologues, échographistes, ra-
diologues, spécialistes de la repro-
duction. La douleur est également
évaluée par les gynécologues, algo-
logues, psychologues, sexologues
ou les assistantes sociales. Toutes et
tous interviennent dans un centre
référent. « Face a 'endométriose, on ne
peut pas agir tout seul dans son coin, que
l'on soit patiente ou médecin, constate
Frédérique Perrotte. C'est une maladie
multifactorielle avec un certain nombre
de comorbidités assocides, et les profes-
sionnels des fonctions supports comme
la thérapie manuelle, la sexologie, la
psychologie peuvent étre mis en place
deés le premier recours. »

Des réunions

de concertation
pluridisciplinaire pour
les cas complexes

Le dernier niveau des filieres endo-
métriose est dédié a la prise en charge
des cas complexes. Ce sont les centres
hospitaliers universitaires et les cli-
niques de référence qui sont mobili-
sées autour de quatre expertises : la
chirurgie, les centres d’'imagerie ex-
perts en endométriose, les structures
douleurs chroniques référencées et
les centres autorisés pour I'assistance
meédicale & la procréation pour la prise
en charge de l'infertilité. « Le réle des
filiéres est également d'aider les struc-
tures référencées a mettre en place des
RCP pour les cas complexes », indique
Frédérique Perrotte. Jonathan Brami,
radiologue fondateur de la maison de
santé pluriprofessionnelle Meditim
et président de la CPTS de Boulogne-

Ci-dessus:
L'échographie
endovaginale fait
partie de l'arsenal
diagnostique pour
I'endométriose (photo
dillustration).

5

Les filieres endométriose fédérent de plus en plus de professionnels de santé

Billancourt, accueille régulierement
ces temps de réflexion et de partage
de connaissances au sein de sa struc-
ture. « Ces réunions permettent de faire
« l'ascenseur » lorsqu'il faut solliciter
des savoirs spécifiques pour des cas com-
plexes. On y voit aussi bien des gynéco-
logues ou des chirurgiens experts que des
médecins généralistes de ville, des diété-
ticiens, des sophrologues, des médecins de
la douleur... »

Des centres de
radiologie experts

A Ulinstar de Meditim, plusieurs
centres de radiologie spécialisé en en-
dométriose sontréférencés aupres des
filieres endométriose en France. Cest
notamment le cas du Centre d'Image-
rie Médicale Italie Paris, qui fait partie
de la sous-filiére territoriale EndoSud
en Ile-de-France. On peut également
citer Imapéle de Lyon-Villeurbanne,
référencé comme membre expert de
la filiere End’Aura, ou encore I'H6pi-
tal Américain a Paris, ancré dans la
sous-filiere territoriale Tle-de-France
Centre-Ouest. Pour Jonathan Brami,
la convergence des structures au sein
d’un méme bataillon est fondamen-
tale. « Méme si, @ ma connaissance, la
plupart des grosses structures sont réfé-
rencées par la filiere, il faut continuer les
efforts pour se faire connaitre, affirme
le radiologue. Plus la filiere aura d'im-
portance en termes de nombre de profes-
sionnels référencés et de rayonnement,
plus les professionnels de premier recours
pourront se tourner vers le réseau .»

Abattre les murs

Frédérique Perrotte plaide elle aussi
pour un exercice coordonné dans le
diagnostic et la prise en charge de
I'endométriose. « Au départ, la filiére
réunissait essentiellement les gynéco-
logues, chirurgiens, échographistes et
radiologues. Petit & petit, elle a englobé
les sages-femmes, les kinés, les ostéos,
les diététiciens, les psychologues... La
filiére doit réunir tous les professionnels
concernés et formés autour des patientes
pour les accompagner de maniére holis-
tique ». Et Jonathan Brami de com-
pléter : « Je ne peux que promouvoir et
saluer ce que fait la filiere endométriose.
1l faut encourager les professionnels a se
former, et a s’y joindre. On évitera ain-
si que des patientes passent des années
a souffrir par manque d'expertise, et de
prendre du retard sur la prise en charge
thérapeutique ». o
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