FEUILLE DE ROUTE PREVISIONNELLE FILIERE ENDOMETRIOSE

Axe 1 : Garantir un diagnostic précoce rapide et I'accés a des soins de qualité sur I'ensemble du territoire

— S . Axe dela . oy
Objectifs opérationnels Mesures Actions socles L. A Actions prévisionnelles Acteurs 2026 2027 2028
strategie nationale
Définir les critéres d'intégration dans I'annuaire Groupe de Travail - Annuaire v
Définir le calendrier de déploiement de I'annuaire Groupe de Travail - Annuaire v
. L . . . Recenser les acteurs du territoire Groupe de Travail - Annuaire v
Cadrage de I'annuaire régional (professionnels, imagerie, AXE 2-08B) 3 Ld
chirurgie AMP) Mettre a jour en continu I'annuaire du site internet Filiere v
)
Communiquer sur la diffusion de I'annuaire via une cartographie (réseaux sociaux, Filie v
site internet, newsletter, ARS, associations de patientes réglementées, ...) fliere
AXE 3-0BJ 10 Référencer les structures et les professionnels dans santé.fr ARS v
Rencontrer et identifier les centres de 2éme et 3éme recours Filiere - ARS v
.. P _— . Mettre a jour le site internet et communiquer auprés des acteurs régionaux et des e
A -2- AXE2-0BJ3
1.1 Structurer |'offre reE'°na|e Definir officiellement les niveaux de recours 1-2-3 associations de patientes sur la liste définie sur les différents niveaux de recours Filiere v v v
Assurer le suivi des centres et des professionnels de santé Filiére v v v
OBJECTIF1: Identifier des centres experts en imagerie sur le territoire Groupe de Travail - Annuaire v
ORGANISER LE PARCOURS DE SOINS Accompagner la structuration de I'offre en imagerie sur le AXE2-OBJS
territoire A défaut de centre expert en Guadeloupe une convention devra étre réalisée avec ‘ . 5 Eilia _
un centre expert dans I’hexagone en attendant la formation des radiologues locaux Etablissements de santé - Filiére - ARS v 4
. . . Mettre en place des vacations de chirurgie programmée par des centres experts au < . . TP
Accompagner la structuration de I'offre en chirurgie sein du CHU Etablissements de santé - Filiére - ARS 4 v
ol AXE 2 - OBJ 3
complexe sur le territoire -
Faire le lien avec les filiéres limitrophes concernant la mutualisation des moyens Etablissements de santé - Filiere - ARS v v
< es . . . Structurer les parcours de soins des patientes et les représenter sous forme de . .
Elaborer un référentiel d'orientation logigrammes  lintention des professionnels et des patientes. Groupe de travail - Parcours de soin v v
AXE 2-0BJ 3
1.2 Structurer les parcours de soin des patientes Encadrer !es moments clés dg la prise en charge Diffuser Ie.s recommandations nationales aux professionnels et les accompagner Groupe de travail - Parcours de soin v v v
Consultation d'annonce et mise en place PPS dans la mise en ceuvre
Accompagner les patientes a devenir actrices de leurs prises AXE 2-0B)7 Accompagner les structures et associations dans la mise en place et le suivi des Filie A iati v v v
en charge programmes d'ETP liere - Associations
Recueillir les besoins des professionnels vis-a-vis des RCP Groupe de Travail - RCP v
Mettre en pIace des réunions de concertations Définir les critéres de dossiers necessitant une RCP Groupe de Travail - RCP v
pluridisciplinaires (RCP) 3 visée diagnostique ou AXE 2-0BIJ 5 Formaliser une fiche RCP : Critéres de dossiers pouvant relever d'une RCP, modalités o
théra peutique d'organisation, gestion des dossiers, formulaire de consentement des patientes etc... Groupe de Travail - RCP v 4
Accompagner la mise en place d'un logiciel commun de RCP Etablissements de santé - Filiere - ARS v v v
Encourager l'inscription des professionnels de santé au MOOC endométriose . .
actuellement proposé par la direction générale de I'offre de soins (DGOS). Groupe de Travail - Formation - URPS v v v
OBJECTIF 2: am :
AMELIORER LA FIABILITE DE LA FILIERE DE 2.1 Améliorer la performance des professionnels de Promouvoir I'accessibilité des professionnels de santé aux « DU endométriose » Groupe de Travail - Formation - URPS - ARS v v
santé
DIAGNOSTIC ET DE PRISE EN CHARGE Inciter les professionnels de santé concernés a participer au RCP sur I'endométriose. Groupe de Travail - Formation - URPS v v v
. . e o 2 - -
Mettre en place un plan de formation adapaté aux différents AXE 3. 081 12 (2nd recours)
acteurs aux différents niveaux de recours Diffuser au sein de la filiére les bonnes pratiques en matiére de prise en charge de
. o ) pratique P € Groupe de Travail - Formation - URPS v v v
I'endométriose vers les professionnels de premier recours
Mettre en place des formations spécifiques pour chaque type de professionnel de
santé (Chirurgiens, radiologue, échographiste, Gynécologues-Obstétriciens, IDE, kiné, Groupe de Travail - Formation - URPS v v v
pharmaciens, médecins généralistes, sage-femmes, psychologues...).
Organiser une journée annuelle de formation sur I'endométriose. Groupe de Travail - Formation - URPS
Encourager l'intervention des associations de patientes dans les écoles pour élaborer . P
AXE 2-0OBJ 4 - -
les messages de sensibilisations Filiere - Associations - Rectorat
Former les infirmier(e)s scolaires a la reconnaissance de
P N . . . . 5 Organiser des formations en lien avec le rectorat et les associations pour les e s P
I'endométriose, a l'orientation vers les réseaux de soins, et a AXE2-0BJ 4 iniigrmiers scolaires ! P Filiere - Associations - Rectorat v v v
3.1 Améliorer la détection précoce notamment au la communication aux éléves et parents
sein du milieu scolaire Permettre aux IDE scolaires d'avoir accés aux divers outils : annuaire, logigramme de
AXE 2-0OBJ 4 . 4 TSN . o at _
d parcours de soins, outils de communication Filiere - Associations - Rectorat 4 v
Améliorer la prévention et la prise en charge des AXE2-0BJ4 Faire connaitre le dispositif permettant aux infirmiéres scolaires d'administrer des Filiere - Rectorat v v v
OBIJECTIF 3 : dysménorhées au niveau scolaire traitements antalgiques sans ordonnance.
AMELIORER LA PRVENTION PRIMAIRE ET Organisation d'actions de sensibilations (webinaire, interventions dans des congres,
An P q q irées de formations) aupreés des professionnels de premier recours :
SECONDAIRE 3.2 Améliorer la prévention et la prise en charge de sotesd ) . - A
0 ] & . .p L g I . . R AXE 2-0BJ 4 - Médecin généraliste, sage-femme Filiere - Associations - Rectorat - Université - URPS v v v
I'endométriose au niveau des soins primaires Sensibilisation des professionnels de premier recours a - IDE scolaire, médecins scolaires
(médecins généra"stes' sage.femmes, I'endométriose - Médecine du travail, Médecins du sport, médecins des universités etc ...
gynécologues, pédiatres) et secondaires AXE 3 - OBJ 12 Diffuser les bonnes pratiques en matiére de prise en charge de I'endométriose vers ——
les professionnels de premier recours Filiere - URPS v v v
Former des échographistes spécialisés en infertilité au .
3.3 Améliorer le diagnostic de I'endométriose dans di ticde ! gd P ctri P Organiser des formations pour les échographistes spécialisés en infertilité. Groupe de Travail - Formation - URPS v v
B ! ! g - € ‘ e ¢ |a$l:105 ICde l'en (3mle riose . . - — Axe 2 - OBl 4
les centres d'Assistance Médicale a la Procréation Faciliter le recours a I''lRM dans les situations d'infertilité Mettre en place un groupe de travail imagerie afin de fluidifier le parcours de la Groupe de Travail - Imagerie v
inexpliquée patiente.
Former et informer les médecins conseils de I’Assurance AXE2-OBJ6 Organiser une ou plusieurs sessions (webinaire, soirées) d'information ou de service Médical CGSS - Filiere - URPS v v v
Maladie et les médecins traitants sur le dispositif ALD 31 formation concernant le dispositif ALD 31
4.1 Harmoniser et favoriser I'accés a I'ALD 31 Faciliter I'acces a I'ALD 31 AXE 2-0BJ 6 Travailler sur les critéres de conformité de la demande d'ALD 31 (dossier type) Service médical CGSS - Filiére - URPS v v v
Informer les malades et leur entourage sur les dispositifs AXE2-OBJ6 Diffuser une campagne d'information (réseaux sociaux, sites internets, via les servi sdical CGSS - Filie URPS v v
’aide 3 i iti associations etc...) sur le dispositi - :
aide 3 leur disposition - ) le di itif d'ALD 31 ervice medica iiere
OBJECTIF 4 : 4.2 Harmoniser et favoriser la reconnaissance RQTH Faciliter I'accés a la Reconnaissance de la Qualité de AXE2-OBJ6 Travailler sur les critéres de conformité de la demande de Reconnaissance de la Filliére - MDPH - URPS v v

GARANTIR L'EQUITE TERRITORIALE ET L'ACCES

MDPH

Travailleur Handicapé (RQTH)

Qualité de Travailleur Handicapé (RQTH) avec la MDPH




AUX SOINS

Etendre la possibilité de prescription des IRM au sage-

Travailler avec la CGSS sur un protocole de coopération locale permettant aux sages-

4.3 Elargir le role des sage-femmes RN AXE 2-0BJ 6 f intégrées dans Ia filiére d re d CGSS - Filiére - URPS SF - Ordre SF
femmes ayant intégré la filiere ‘'emmes intégrées dans la filiere de prescrire des IRM
Permettre 3 toutes les patientes de la Guadeloupe. lles du AXE2-0BJ6 Recenser I'offre en terme d'Imagerie et d'IRM sur I'ensemble des territoires Groupe de Travail - Imagerie

4.4 Améliorer I'accés a I''RM Sud lles du Nord d" ’ i és al'lRM be Structurer un parcours de soin favorisant I'accés facilité a une IRM dés que

ud et lles du Nord d'avoir acces a AXE 2-0BJ 6 ) : ) L Groupe de Travail - Imagerie
necessaire pour les patlentes de tous les territoires

Formaliser les modalités possibles de prise en charge des AXE2-0BJ7 Recenser I'offre de prise en charge de la douleur sur le territoire et rencontrer les T ' . ' o 2

5.1 Dével I ltati tidoul douleurs de I'endométriose au sein de I'unité transversale ) acteurs Filizre - Etablissements porteurs d'une unité de la douleur

.1 Développer les consultations antidouleur L
P [ N . de la Douleur du CHU et de I'unité douleur au CMS de Basse-

spécifiques de ’endométriose X e e . " . A o . PR . L.
Terre pour identification et diffusion par les filieres AXE 2-0BJ7 Proposer et organiser la mise en place de consultations complexes endométriose Filiere - Etablissements porteurs d'une unité de la douleur
territoriales
Faire bénéficier les éleves souffrant de douleurs aiglies d’un Sensibiliser les équipes scolaires a I'endométriose afin de faciliter la mise en place . _—

X g AXE 2-O0BJ 7 d'un PAI } q,‘P tteintes d'endomeétri P Filiere - Associations - Rectorat
5.2 Mettre en place des projets d’accueil PAI, en lien avec le Rectorat un T pour es Toves afieintes endometriose
OBJECTIF5: indivi isé i ’E i . . . "
AMELIORER LA PRISE EN CHARGE DE LA individualisé (PAI) en lien avec Education Proposer au médecin traitant un PAl type qui permette
i . . . s . Former les médecins traitants a la prise en main des PAI et leur proposer un PAI type . e
e ey e nationale I'adaptation de la vie scolaire, des activités physiques, et AXE2-0B)7 endométriose P prop VP Filiere - Associations - Rectorat - URPS

I'administration d'antalgiques par les infirmiers(es) scolaires

e decnediiavailcans Intégrer la médecine du travail dans le parcours de soins et

e Former les médecins du travail au dépistage et a I'accompagnement de leurs . . " .
I"acc 1ement de I'end riose pour les - . AXE2-0B)7 ) e e Filiere - Médecine du travail - URPS
. | 2 le parcours personnalisé de soins (PPS) patients atteints d'endométriose
professionnelles atteintes
5.4 Utiliser les programmes d’éducation Diffuser les informations sur les programmes d’éducation \ dons | | .
B A . . P . Accompagner les structures et associations dans la mise en place et le suivi des ey e z . .
e thérapeutique, en lien avec les associations pour mieux AXE2-08B)7 Pag P Filiere - Associations - Etablissements de Santé

thérapeutique

prendre en charge la douleur

programmes d'ETP




Axe 2 : Communiquer, former et informer I’ensemble de la société sur 'endométriose

- P— . Axe de la . o
Objectifs opérationnels Mesures Actions socles tratéei ti | Actions prévisionnelles Acteurs 2026 2027 2028
strategie nationale
Recenser les actions déja mises en places par les associations Filiere - Associations v
Mener des actions d'information et de prévention au niveau
OBIECTIF 6 : s | o pt, o
a ocal, en lien avec les associations de patientes et en
INSTALLER LA STRATEGIE AU NIVEAU 6.1 Rel I . territorial ’t' tr ibilité des inf pt' | AXE 3 - OBJ 10
. elayer la campagne au niveau territoria garantissant I'accessibilite des intformations pour les - Mettre en place des actions de préventions et de sensibilisations en lien avec les . P
UL TICNNEE personnes ayant des besoins spécifiques (en situation de aSSOCiE‘ioﬂz ’ Filiére - Associations - ARS (AAP) v g g
handicap, de précarité, allophones, etc.)
Prendre la parole lors d'interventions publiques pour
o p e lp . a P Participer a des événements publics afin de présenter la filiére et ses missions Filiere - Associations v v v
sensibiliser le grand public a I'endométriose
Créer des réseaux de communication (Réseaux sociaux, Site internet GIP- Filie A iati ARS v
Relayer des campagnes de communication sur |'ensemble RASPEG/ARS, Logo) tliere - Association -
des canaux de communication
Relayer les campagnes de communication sur les réseaux sociaux Filiere - Association - ARS v v v
R R , N R Relayer les nationales ou régionales sur I'endométriose sur les réseaux e . s
Communiquer intensément aupres du grand public lors de la sociaux Filiere - Association - ARS v v v
Semaine européenne de prévention et d'information de
Aol 7.1 Sensibiliser 'ensemble de la société a I‘endométriosz P Créer une campagne de communication locale Filiére - Association - ARS g vy
COMMUNIQUER VERS LE GRAND PUBLIC ) . AXE3-08BJ9 Participer et/ou organiser des événements de sensibilisation Filiére - Association - ARS (AAP) v v v
I’'endométriose
Favoriser les prises de parole d'associations de patientes et
des personnalités ambassadrices de la pathologie dans les Orgamser en‘llen avef le rec'tora‘t et I'université dets AntlHes des éc(\ons del " e . »
i, . ) . R . communication auprés des étudiants sur I'endométriose et favoriser la présence des Filiere - Associations - Rectorat - Université v v
milieux scolaires, universitaires, professionnels, sportifs, et associations, de patientes et d'ambassadrices
aupres des publics précaires
Assurer la veille et diffuser I'information aux acteurs de la filiére Filiere v v
Assurer la veille informationnelle Recenser les formations nationalgs,/recommandat'\ons nat'\on.ales et -
recommandations issues des sociétés savantes et les mettre a disposition sur le site Filiere v v
internet et les réseaux sociaux
Sensibiliser a I'endométriose les médecins menant les
consultations de prévention et d'éducation a la santé de la Organiser des actions de sensibilisation de médecins Filiére - URPS med - Etablissements de santé v v v
femme aux différents moments de sa vie
8.1 Mener des actions d’information aupres des . . .
OBJECTIE 8 : f atteintes d'end striose, et de leurs Renforcer l'accés a l'information des femmes sur leurs droits Diffus‘er‘une campagne d'\vnforrvmvc\('\oln (réseaux sociaux, sites internets, via les CGSS - Filicre - ARS v v
(ALD 31 RQTH) associations etc...) sur le dispositif d'ALD 31 et sur la RQTH.
COMMUNIQUER VERS LES PATIENTES ET LEUR proches . AXE 3- OB 10
ENTOURAGE Favoriser I'organisation de « groupes de parole » pour les
lad t h il t in des hépit Organiser avec les associations et les services hospitaliers des groupes de paroles Filia A iati v v
malades et leurs proches, en ville et au sein des hopitaux, en autour de I'endométriose iliére - Associations
lien avec les associations de patientes
Dans une logique de démocratie sanitaire, promouvoir la
. n A - . . . Inclure les associations de patientes dans I'ensemble des espaces de concertation . P
8.2 Développer le role des patientes expertes participation des patientes expertes aux différentes régionales Filiere - Associations - ARS v
instances de concertation régionales
Travailler avec les associations de patientes pour élaborer . L
OBJECTIF9: e s Filiere - Associations v v
. o L ) L des messages de sensibilisation
SENSIBILISER A L'ENDOMETRIOSE LES AUTRES 9.1 Sensibiliser les médecins du travail, et médecins AXE 3- 0B 13 Organisation d'actions de sensibilations (webinaire, interventions dans des congrés,
PROFESSIONNELS AU CONTACT DES PATIENTES du sport a 'endométriose, les entreprises etc... - ) - ) soirées de formation) en lien avec les associations
Encourager I'intervention des associations de patientes dans T -
Filiere - Associations v v

Axe 3 : Dévelop

les écoles, les entreprises, les associations sportives

per la recherche et l'innovation

I P . Axe de la . Ayt
Objectifs opérationnels Mesures Actions socles L. R Actions prévisionnelles Acteurs 2026 2027 2028
stratégie nationale
Relayer toutes les demandes de participation a tous les projets de base de données,
OBJECTIF 10 : obseravoite épidémiologique, projets de recherche necessitant I'implication des Groupe de Travail - Recherche v v
INCITER LES PROFESSIONNELS DE SANTE A 10.1 Informer les professionnels de santé des Effectuer une veille concernant les projets de recherche o professionnels de Ia filiére
DEVELOPPER LA RECHERCHE ET L'INNOVATION recherches en cours centré sur I'endométriose
Poursuivre un recensement des programmes de recherche en cours sur la .
Groupe de Travail - Recherche v v

Guadeloupe et Tles du Nord et mettre a jour le site internet.




