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Les associations de patientes réclament de longue date une attention accrue a 'endométriose, et on assiste a

.AVANT-P RO POS une prise de conscience croissante que cette maladie chronique constitue vraisemblablement un probleme
fortement sous-estimé. Sa cause exacte n’est pas encore connue. Ses symptdmes, eux, peuvent étre trés divers
et souvent aspécifiques, ce qui peut sensiblement compliquer le diagnostic. S’ajoute a cela qu’il subsiste encore
de nombreux tabous sociétaux, et que la maladie n’est pas toujours bien connue méme des professionnels des
soins de santé. C’est aussi pour cela qu’il est difficile d’avancer des chiffres de prévalence précis, et que nous
ne savons pas vraiment bien combien de personnes sont atteintes d’endométriose en Belgique.
Malheureusement, aucun traitement n’a jusqu’ici pu faire la preuve de sa capacité a guérir définitivement la
maladie. Les antalgiques, les traitements hormonaux et la chirurgie visent avant tout a réduire la douleur et a
traiter d’éventuels probléemes de fertilité, mais il n’est hélas pas toujours possible de prédire qui retirera ou non
un bénéfice de l'une de ces approches, sans compter que les Iésions et les symptébmes sont toujours
susceptibles de refaire leur apparition.

Les acteurs désireux d’améliorer les soins aux personnes atteintes d’endométriose sont donc confrontés a de
nombreux défis. En avril 2023, le parlement fédéral a braqué les projecteurs sur cette maladie avec une
résolution dans laquelle il demandait notamment au KCE de réaliser une analyse approfondie de I'organisation
des soins aux personnes atteintes d’endométriose en Belgique, et de formuler des propositions d’amélioration.
Eu égard aux nombreuses inconnues qui subsistent quant aux besoins de soins et quant a ce que devrait
recouvrir une prise en charge optimale de 'endométriose, la question était loin d’étre évidente.

Pour y répondre, nous avons pu nous inspirer de 'exemple d’'un certain nombre d’autres pays qui ont déja pris
des initiatives pour développer les soins aux personnes atteintes d’endométriose. Nous nous sommes également
penchés sur la littérature disponible, ainsi que sur des sources existantes de témoignages de patientes. Nous
avons analysé les données hospitalieres administratives, et organisé une collecte d’information directe au sujet
des initiatives déja en cours dans notre pays par le biais d’'une enquéte auprées des hopitaux. Pas moins de 77
établissements y ont participé, et nous tenons a les en remercier.

Comme vous pourrez le lire dans ce rapport, il est possible de définir sur cette base un certain nombre de
principes fondamentaux pour I'organisation de la prise en charge de 'endométriose en Belgique. En partant des
meilleures données scientifiques disponibles dont le KCE dispose a I'heure actuelle, nous proposons également
une premiére version d’'un modele d’organisation de ces soins. Ce modéle a fait I'objet de discussions
approfondies avec des experts et d’autres parties prenantes, que nous remercions chaleureusement pour leur
contribution. Nous espérons de tout coeur que ce rapport pourra offrir aux décideurs les bases nécessaires a
I'élaboration d’'un modéle de soins pour ce groupe de patientes, afin de pouvoir offrir de meilleures perspectives
aux personnes atteintes d’endométriose.

Christophe JANSSENS Marijke EYSSEN Ann VAN DEN BRUEL

Directeur général adjoint Directeur général a.i. Directeur général
(jusqu’au 29 février 2024)
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Cette étude examine l'offre de soins pour I'endométriose dans les hopitaux belges, les initiatives qui ont
déja été prises par les établissements pour organiser ces soins et I'expérience qu’en ont les patientes.
Nous avons également examiné comment les soins aux personnes atteintes d’endométriose sont
organisés dans une sélection d’autres pays. Plusieurs approches méthodologiques ont été utilisées pour
ce faire.

L’endométriose est une pathologie fréquente qui se caractérise par la présence de tissu ressemblant a la
muqueuse utérine (endometre) en dehors de l'utérus. Dans la mesure ou 'hormone cestrogéne joue un
role important dans 'endométriose, I'affection touche principalement des femmes en age de procréer.

Les symptdmes les plus courants de 'endométriose sont des douleurs menstruelles intenses, des douleurs
pelviennes et une diminution de la fertilité. Les personnes atteintes d’endométriose n’en ressentent
toutefois pas toutes les symptdmes en ce compris les douleurs.

Il N’y a pas de relation univoque entre I'étendue de la maladie et la gravité des symptémes.

Nous ignorons combien de personnes résidant en Belgique ont regu un diagnostic d’endométriose, mais
ces données font actuellement I'objet d’'une collecte dans le cadre de I'enquéte de santé 2023 organisée
par Sciensano. Les estimations sont également trés variables dans la littérature internationale.

Il n’existe actuellement aucun traitement capable de guérir définitivement 'endométriose.

Les traitements visent a réduire la douleur et/ou a améliorer la fertilité. Le traitement de premiére intention
comprend souvent des médicaments antalgiques et/ou une hormonothérapie (« traitement médical »). La
chirurgie représente un deuxiéme pilier du traitement. Les traitements médicaux et chirurgicaux actuels de
'endométriose sont toutefois inefficaces chez une partie des patientes, alors qu’ils peuvent étre associés
a divers effets secondaires et autres risques.

Les témoignages des patientes font état de plusieurs besoins non rencontrés :

o Le besoin d’'une plus grande expertise et d’'une connaissance plus pointue de 'endométriose a tous
les niveaux de soins ;

o Le besoin d’étre entendue avec empathie et respect ;

o Le besoin d’'une coordination des soins par des équipes pluridisciplinaires spécialisées dans
'endométriose ;

o Lebesoin d’'une information correcte sur 'ensemble des traitements disponibles et sur leurs avantages
et inconvénients, afin de permettre aux patientes de poser des choix éclairés et de nourrir chez elles
des attentes réalistes ;

o Le besoin d’élaborer un plan de soins, avec un soutien et un suivi aprés chirurgie.
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o Les associations de patientes se font du souci concernant I'expertise disponible en Belgique.

o Entre 2016 et 2020, le nombre d’hospitalisations liées a 'endométriose ou a 'adénomyose (une maladie
apparentée) s’élevait en Belgique a 162 pour 100 000 femmes, avec de fortes variations d’une année a
lautre et d’'un hopital a I'autre. Un quart des hépitaux n’enregistraient en moyenne pas plus de treize
admissions de ce type chaque année.

e Les données administratives disponibles ne permettent pas de réaliser une évaluation approfondie de la
prise en charge de 'endométriose en Belgique.

o Trente hdpitaux belges rapportent avoir créé leur propre clinique de 'endométriose. Les soins proposés et
leur mode d’organisation sont trés variables.

e La littérature internationale et les exemples étrangers nous apprennent que les éléments suivants sont
essentiels a l'organisation de soins adéquats pour 'endométriose : 1) des soins personnalisés, 2) une
approche multidisciplinaire, 3) des centres d’expertise avec des spécialistes ayant bénéficié d’une
formation poussée et possédant une grande expérience, et 4) une surveillance de la qualité grace a un
enregistrement et un rapportage transparent des résultats.

e  Compte tenu du manque de données de prévalence et des nombreuses inconnues qui existent concernant
la prise en charge actuelle de 'endométriose et, surtout, concernant les besoins en soins, le modéle
organisationnel que nous proposons dans ce rapport doit &tre considéré comme un premier jet. Trois a
cing ans aprés sa mise en ceuvre (et donc aprés le début de I'enregistrement des données), il sera
nécessaire de le soumettre a une évaluation approfondie et d’y apporter les adaptations nécessaires
(p. ex. pour remédier aux éventuels problémes ou pour ajuster les taches des cliniques de 'endométriose
ou des centres d’expertise).
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1 INTRODUCTION

1.1 Qu’est-ce que I'endométriose ?

L’endométriose est une maladie chronique fréquente caractérisée par la
présence en dehors de 'utérus de tissu ressemblant a la muqueuse utérine
(endometre) (Figure 1). Ce tissu endométrial est sensible aux hormones et
peut saigner pendant les regles, comme I'endometre. Ceci provoque une
réaction inflammatoire chronique qui se traduit par des douleurs (souvent
avant et pendant les régles) et des adhérences entre, par exemple, le
péritoine et les organes avoisinants. Dans la mesure ou I'hormone
cestrogene joue un réle important dans I'endométriose, I'affection touche

Figure 1 — Endométriose
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principalement des femmes en age de procréer depuis leurs premiéres
regles jusqu’a la ménopause, quoique les symptdmes puissent encore
persister par la suite.’

L’endométriose est une affection trés hétérogéne dont les Iésions peuvent
étre localisées a différents endroits du corps plus ou moins profondément.
L’endométriose superficielle est localisée sur le péritoine. Les lésions au
niveau des ovaires peuvent former des kystes (endométriomes). Certaines
lésions pénétrent aussi profondément dans les organes entourant l'utérus ;
on parle alors d’endométriose profonde. Dans des cas plus rares, il arrive
aussi que les lésions soient localisées en dehors de la cavité abdominale
(p. ex. dans les poumons, dans la cavité thoracique, sur le diaphragme),
dans la cicatrice d’'une opération antérieure, dans le nombril ou dans l'aine.?
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A gauche : Vue schématique des organes génitaux féminins internes présentant des lésions de I'endomeétre. A droite : coupe transversale du bas-ventre montrant les

localisations courantes des lésions d’endométriose.

Sources : Gauche : Nadeau et al, 20213 (reproduit avec autorisation) ; droite : Olive et al, 2001* (reproduit avec autorisation).
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1.1.1 Des plaintes tres diverses, de gravité légere a sévere

Certaines personnes atteintes d’endométriose ne présentent aucun
symptdéme ou n’éprouvent que des douleurs menstruelles « ordinaires »,
tandis que d’autres sont confrontées a des symptdmes séveres qui affectent
fortement leur fonctionnement quotidien. Les plaintes les plus importantes
sont de graves douleurs menstruelles, des douleurs pelviennes et une
fertilité réduite. Il peut aussi étre question de douleurs lors des rapports
sexuels, de la défécation et/ou de la miction, de fatigue et parfois de
dépression et d’'anxiété.” ®

Les symptdmes sont souvent aspécifiques et difficiles a distinguer de
ceux d’autres affections gynécologiques, gastro-intestinales, urologiques ou
méme musculo-squelettiques?, comme par exemple les lombalgies (voir
Encadré 1). Ceci contribue a faire de 'endométriose une maladie parfois
difficile a diagnostiquer.

Encadré 1 - Endométriose, adénomyose et douleur pelvienne
chronique

On parle dendométriose lorsque du tissu similaire a 'endomeétre est
présent a I'extérieur de l'utérus, dadénomyose lorsqu’un tel tissu est
présent a l'intérieur de la paroi musculaire de I'utérus. Ces deux affections
sont souvent associées et peuvent provoquer des symptomes similaires,
mais elles sont considérées comme des entités cliniques distinctes.®

La douleur pelvienne chronique est une douleur dont on pense qu’elle
provient du bas-ventre et qui est présente depuis plus de six mois.” Un
grand nombre de femmes sont concernées partout dans le monde.? La
douleur peut avoir diverses causes, dont 'endométriose, I'adénomyose,
des fibromes utérins, une inflammation du petit bassin, une dysfonction
du plancher pelvien, le syndrome du célon irritable, des troubles musculo-
squelettiques ou un syndrome de la douleur vésicale.® ©

a Les troubles musculo-squelettiques sont un terme global pour désigner les
affections touchant les muscles, les tendons, les ligaments et les
articulations.

Comment améliorer la prise en charge de ’endométriose en Belgique ?

Il est souvent malaisé de déterminer la cause d’'une douleur pelvienne
chronique, car le bassin féminin contient de nombreux organes qui
peuvent présenter des symptoémes similaires, sans compter qu’'une méme
personne est parfois atteinte de plusieurs pathologies responsables de
douleurs au niveau du bas-ventre. Les personnes atteintes de douleurs
pelviennes chroniques sont souvent amenées a consulter plusieurs
médecins, dont les explications et/ou les approches thérapeutiques sont
parfois contradictoires. A titre d’illustration, pour répondre a leur demande
de soins souvent complexe, les cliniques de 'endométriose australiennes
ont également été ouvertes aux femmes confrontées a des douleurs
pelviennes chroniques.

Bien que le présent rapport se concentre sur 'endométriose et n’aborde pas
spécifiquement les autres causes de douleur pelvienne chronique, il est
important de noter que divers aspects de la prise en charge de
'endométriose sont également applicables a un éventail plus large de
douleurs pelviennes chroniques.

1.1.2 Pas de relation directe entre I'étendue de I'atteinte et la
gravité des symptémes

Différents systémes de classification et de stadification de 'endométriose
ont été mis au point en fonction du nombre de Iésions et de la profondeur
de linfiltration dans les organes environnants. On distingue par exemple
souvent l'endométriose superficielle (au niveau du péritoine),
lendométriose ovarienne accompagnée d'une formation de kystes
(endométriomes) dans les ovaires, et 'endométriose profonde, autrefois
connue sous le nom d’endométriose infiltrante profonde®.

Il est important de noter qu’il n’y a pas toujours de relation univoque
entre I'’étendue des lésions et la gravité des symptdmes.’ Un petit
nombre de lésions superficielles peut, par exemple, s’accompagner de
douleurs intenses et/ou d’'infertilité, tandis que plusieurs Iésions profondes

b Une lésion endométriale est définie comme « profonde » si elle pénétre sous
la surface du péritoine. Souvent, ces lésions sont nodulaires, envahissent les
organes adjacents et affectent 'anatomie normale.®
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n’engendrent parfois que des symptdmes limités. Cet état de fait ajoute a la
complexité de la maladie.

1.1.3 Charge de morbidité de I'endométriose

L’endométriose — et surtout la douleur qui y est associée — peut avoir un
impact négatif sur diverses facettes de la vie, notamment le
fonctionnement quotidien, la fertilité¢, la santé mentale et le bien-étre
émotionnel, les relations sexuelles et sociales, la vie familiale, mais aussi
les activités scolaires (chez les adolescentes) et professionnelles.'>' S’y
ajoute un impact financier important pour les patientes et la société en raison
non seulement du codt du traitement, mais aussi par exemple de l'invalidité
(transitoire).3: 16-18

1.1.4 Une cause inconnue

Bien que les symptdomes de 'endométriose aient été décrits dés le 17-18
siécle,’® en 2024, la cause exacte de la maladie et son évolution ne sont
toujours pas complétement élucidés.?’ Plusieurs théories ont été
proposées, mais aucune n'a encore été complétement prouvée.?!

Ce qui est clair, en revanche, cest que [I'cestrogéne joue dans
endométriose un role déterminant. C’est la raison pour laquelle le
traitement hormonal vise a réduire la production d’cestrogéne, I'objectif étant
de réduire ainsi les symptémes.?!

Il existe également des indices d'une possible prédisposition familiale,
plusieurs cas d'endométriose étant observés dans certaines familles.
Jusqu’'a présent, aucun facteur environnemental ni aucun « géne de
'endométriose » spécifique pouvant expliquer ces observations n’a
toutefois pu étre identifié.?> 22 Des recherches futures devraient s’attacher a
clarifier le rbéle du systeme immunitaire dans le développement de
'endométriose.?
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1.2 L’endométriose enfin a 'agenda politique

Les chercheurs et cliniciens belges contribuent a la recherche sur
'endométriose depuis des décennies.'® 4 17, 25-33 34, 3539 ||g ont aussi
développé des outils pour évaluer le « patient-centredness » dans la prise
en charge de I'endométriose,**4? et participé a I'élaboration de directives
internationales.?" 43

Depuis peu, la maladie figure également a 'agenda du monde politique.
Dans une résolution sur I’endométriose adoptée en avril 2023, le
parlement fédéral a notamment demandé au KCE d’élaborer des directives
cliniques pour la Belgique, de définir des indicateurs de qualité, d’étudier de
maniéere approfondie l'organisation actuelle de la prise en charge de
'endométriose en Belgique et d’identifier les lacunes dans 'organisation des
soins.*

1.3 Questions de recherche et objectif de I'étude

En 2022, une association de patientes a soumis une proposition de
recherche au KCE en lui demandant d’élaborer un guide de pratique clinique
pour le diagnostic et le traitement de 'endométriose. Une directive récente
(2022) de I'European Society of Human Reproduction and Embryology
(ESHRE) existait toutefois déja,?' et est en passe d’étre adaptée au contexte
belge par la Vlaamse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie (VVOG).
L’élaboration d’un autre guide de pratique clinique n’aurait donc qu’une
valeur ajoutée limitée. En outre, le temps imparti pour la réalisation de
I'étude était limité.

Aprés avoir consulté des experts de terrain, nous avons donc adapté les
objectifs de notre étude, qui vise a répondre aux questions de recherche
suivantes :

1. Comment les personnes atteintes d’endométriose vivent-elles les
difficultés physiques, émotionnelles et relationnelles causées par leur
maladie, et quelle est leur expérience de la recherche d’un diagnostic
et d’'un traitement adéquat ?
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2. Quels soins proposent actuellement les hopitaux belges pour les
personnes atteintes d’endométriose ? Quelles sont les lacunes a
combler dans les données disponibles pour pouvoir dresser un tableau
correct de ces soins ?

3. Quelles initiatives les hopitaux belges ont-ils déja prises pour organiser
les soins aux personnes atteintes d’endométriose ? Quels sont, d’aprés
eux, les points qui restent a améliorer ?

4. Comment la prise en charge de 'endométriose est-elle organisée dans
une sélection d’autres pays ?

5. Quels sont les guides de pratique clinique disponibles, comment
peuvent-ils étre transposés en indicateurs de qualité et quels sont les
défis posés par I'évaluation de la qualité des soins ?

L’objectif principal de notre étude est d’'informer les décideurs politiques
belges sur la maniére d’améliorer 'organisation des soins pour les
personnes atteintes d’endométriose en Belgique. Le calcul des colts
directs et indirects (médicaux et non médicaux) de la prise en charge de
'endométriose sort du cadre de cette étude.

1.4 Groupe-cible

Ce rapport est destiné en premiére instance aux décideurs politiques belges
responsables de la santé publique et des soins de santé, mais il peut
également étre utile aux professionnels de la santé et au secteur hospitalier.
Son objectif est toutefois de fournir des conseils pour soutenir la prise de
décision politique. 1l est donc possible qu’il ne réponde pas aux besoins
d’'information des patientes individuelles et des associations de patientes.
C’est pourquoi, dans le rapport scientifique, nous avons essayé dans la
mesure du possible de renvoyer a des sources d’informations utiles (p.ex.
la brochure de TEHSRE destinée aux patientes).

1.5 Disclaimer

Les auteurs de ce rapport sont conscients qu’il existe des personnes
atteintes d’endométriose qui sont transgenres ou non binaires, qui n'ont pas
d’'utérus ou qui ne s’identifient pas comme femmes ou au genre qui leur a
été assigné a la naissance. Dans ce rapport, nous avons fait le choix
d'utiliser a c6té du terme de « femmes/patientes atteintes d’endométriose

(présumée) » celui de « personnes atteintes d’'endométriose (présumée) »
car nous ne voulons exclure personne ni faire de discrimination a 'encontre
d’aucun groupe.

1.6 Méthodologie

Pour répondre aux questions de recherche ci-dessus, nous avons appliqué
les méthodes de recherche suivantes :

e Une analyse des documents politiques, des rapports nationaux et
internationaux et de la littérature scientifique internationale, pour
répondre aux questions de recherche 1,4 et 5;

e Une analyse de témoignages de patientes recueillis — en dehors de
cette étude — par deux associations de patientes belges ;

e Une analyse des données administratives hospitalieres des femmes
admises dans un hépital belge au cours de la période 2016-2020, pour
lesquelles a été enregistré un diagnostic d’endométriose ;

e Une analyse des données recueillies dans le cadre d’'une enquéte
menée auprés de tous les hdpitaux aigus de Belgique ;

e Une consultation des parties prenantes, par le biais de :

o Deux réunions avec des professionnels de la santé (ci-apres
dénommeés «les experts cliniques » ; voir colophon), qui
représentaient les hopitaux qui avaient indiqué dans I'enquéte
hospitaliére avoir mis en place une clinique de 'endométriose. Ces
experts cliniques travaillent dans des centres universitaires et non
universitaires, répartis géographiquement dans tout le pays, et
connaissent trés bien le contexte belge.

o Une concertation avec trois groupes de parties prenantes : des
représentants du gouvernement fédéral, des représentants des
patientes et des représentants des prestataires de soins de santé
impligués dans la prise en charge de I'endométriose (ci-aprés
dénommés « les parties prenantes » ; voir colophon).
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2 DIAGNOSTIC ET TRAITEMENT DE
L’ENDOMETRIOSE

2.1 Diagnostic de 'endométriose

Dans le passé, un diagnostic définitif d’endométriose n’était posé que sur la
base d'un examen microscopique des tissus prélevés lors d’une
laparoscopie.? > 4 Grace a l'amélioration des techniques d’imagerie
(échographie et imagerie par résonance magnétique (IRM)), 'endométriose
peut désormais souvent étre diagnostiquée sans laparoscopie.’ Il ressort
toutefois d’'une revue Cochrane qu’'aucune des techniques d’imagerie
utilisées ne peut détecter 'endométriose avec une précision suffisante, et
quelles ne peuvent donc pas remplacer complétement ['évaluation
chirurgicale.*®

A ce jour, aucun biomarqueur (par exemple dans le sang ou la salive) n'a
prouvé sa capacité a détecter ou exclure 'endométriose et cette approche
n'est donc pas recommandée dans la pratique clinique comme outil de
diagnostic.” > 46 Les premiers résultats obtenus avec un biomarqueur basé
sur l'acide micro-ribonucléique (ARNmi) de la salive sont encourageants,*’
mais restent a confirmer dans des études indépendantes et de plus grande
envergure.

Le diagnostic de I'endométriose peut s’avérer trés difficile. En effet, non
seulement les symptdomes sont trés divers et parfois non spécifiques, mais
la géne dévoquer les menstruations, l'absence d'un biomarqueur
diagnostique et le manque de connaissances et de sensibilisation a
'endométriose (parmi les médecins généralistes, les gynécologues et les
autres prestataires de soins de santé, mais aussi dans la population en
général), font que le délai entre I'apparition des symptémes et le diagnostic
final peut étre trés long. Ce « retard de diagnostic » (delayed diagnosis)
peut étre de six a dix ans, voire davantage, en particulier chez les sujets
jeunes.‘e" 48-51

2.2 Traitement de 'endomeétriose

Comme nous l'avons déja mentionné, certaines personnes atteintes
d’endométriose ne présentent aucun symptédme et la maladie peut méme
étre découverte par hasard, par exemple lors d’une intervention chirurgicale
réalisée pour d’autres motifs. Ces personnes n’ont souvent pas besoin de
traitement. Dans d’autres cas, le parcours est beaucoup plus complexe et il
peut également étre nécessaire de changer de stratégie au fil du temps,
p. ex. si les symptdomes et/ou les préférences de la patiente évoluent.”

2.2.1 Pas de traitement définitif

I nexiste actuellement aucun traitement capable de guérir
définitivement I’endométriose; des options thérapeutiques sont
néanmoins disponibles principalement pour réduire la douleur et/ou
améliorer la fertilité.>? Pour le choix du traitement, il est essentiel de prendre
en compte I'dge de la personne, ses principaux symptdbmes, ses
préférences (p. ex. son désir d’avoir des enfants), les effets secondaires
possibles du traitement, I'étendue et la localisation des lésions et les
traitements antérieurs.?

2.2.2 Des traitements contre la douleur et I'infertilité

Le traitement de premiére intention de I’endométriose comprend
souvent des analgésiques et/ou une thérapie hormonale (« traitement
médical »). Chez les personnes qui n‘ont pas de désir actif d’avoir des
enfants, des traitements hormonaux (y compris la pilule contraceptive
traditionnelle) sont souvent proposés comme traitement de premiere
intention de 'endométriose. lls réduisent le nombre de cycles menstruels,
inhibent I'activité de la maladie et tentent d’en enrayer la progression,® mais
il n'est pas certain qu'ils puissent également prévenir l'endométriose.’

Le deuxiéme pilier du traitement de ’endométriose est la chirurgie. La
encore, I'objectif est de réduire la douleur et/ou d’améliorer la fertilité. De
nombreuses patientes étant en dge de procréer et désireuses d’avoir des
enfants, il est important de ne pas endommager les ovaires lors de
I'intervention.®* En cas d’endométriose superficielle ou de lésions limitées
au niveau des ovaires, la chirurgie de 'endométriose peut étre considérée
comme une intervention relativement simple. Le traitement chirurgical des
cas graves (impliquant l'intestin, la vessie, les uretéres ou des structures
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situées en dehors du petit bassin) nécessite toutefois une approche
multidisciplinaire.> % De nombreuses questions restent sans réponse
concernant la prise en charge chirurgicale optimale de I'endométriose.*® Des
essais cliniques de qualité sont nécessaires pour comparer I'efficacité et les
inconvénients des différentes stratégies et techniques.

2.2.3 Des traitements a l'efficacité imprévisible

Les traitements médicaux et chirurgicaux actuels de I'endométriose sont
inefficaces chez une partie des patientes,® % alors qu'ils peuvent
s’accompagner de divers effets secondaires et autres risques.?* En outre,
des interventions chirurgicales répétées peuvent aggraver les symptémes
en raison de la formation de tissu cicatriciel.>* Enfin, méme lorsque les
traitements donnent des résultats bénéfiques, ils n’'offrent pas toujours une
solution définitive. Il est fréquent que la maladie et les symptdmes
réapparaissent, méme aprés une intervention chirurgicale.5°

2.2.4 Et les traitements complémentaires ?

Outre les traitements médicaux et chirurgicaux, les personnes atteintes
d’endométriose ont fréquemment recours a des thérapies
complémentaires (comme par exemple la kinésithérapie, une alimentation
adaptee, les interventions psychologiques, I'électrothérapie, I'acupuncture
ou la médecine chinoise). A I'heure actuelle, il n'existe toutefois pas
suffisamment de preuves scientifiques fiables pour étayer ou rejeter ces
interventions. La encore, des essais cliniques bien congus sont nécessaires
pour identifier leurs avantages et inconvénients potentiels.

Vous trouverez de plus amples informations sur le diagnostic et le traitement
de 'endométriose dans la section 2.1 du rapport scientifique.

¢ Ces témoignages ont été recueillis en dehors du contexte de cette étude par
Behind Endo (Stories) asbl et Toi Mon Endo a.s.b.l.
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3 EXPERIENCES DES PATIENTES AVEC
LA PRISE EN CHARGE DE
L’ENDOMETRIOSE

3.1 Introduction

Comme nous I'avons déja mentionné, I'endométriose a un impact majeur
sur la qualité de vie en raison de ses symptdmes divers et parfois sévéres,
du diagnostic tardif, des options thérapeutiques limitées, de la nature
chronique de la maladie, du risque d’infertilité et de I'impact émotionnel.
Nous avons voulu explorer I'expérience du systéme de santé belge qu’ont
eue les personnes concernées tout au long de leur quéte d’'un diagnostic et
d’'un traitement. Ce n’est en effet qu'en intégrant les expériences des
patientes dans notre étude que nous pourrons identifier toutes les lacunes
de la prise en charge de I'endométriose.

3.2 Comment avons-nous procédé ?

Nous avons utilisé deux sources d’information. Tout d’abord, nous avons
élaboré un cadre conceptuel avec des thémes qui ont émergé dans la
littérature scientifique internationale sur 'endométriose. Ensuite, nous
avons analysé les témoignages écrits de plus d’une centaine de
patientes atteintes d’endométriose, recueillis précédemment par deux
associations de patientes, l'une francophone, lautre flamande®.
Concréetement, nous avons identifié dans ces témoignages les thémes
récurrents identifiés dans la littérature, et ajouté au cadre conceptuel les
thématiques additionnelles identifiées dans les témoignages.

A la lecture des résultats, il est important de tenir compte du fait que les
participantes ont répondu a un appel a témoigner des problémes posés par
'endométriose lancé par une association. Ceci a probablement réduit la
représentativité de I'échantillon, car les personnes présentant peu de
symptdmes ou ayant eu une expérience positive de la prise en charge de
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'endométriose sont typiquement moins enclines a partager leur vécu. I
ressort des témoignages que les personnes confrontées a des symptéomes
graves étaient surreprésentées, tout comme celles qui avaient eu des
expériences négatives sur le plan médical. Comme notre but était d’identifier
des pistes pour améliorer la prise en charge de 'endométriose, nous étions
surtout intéressés par les parcours de soins les plus difficiles, mais la sous-
représentation des personnes atteintes de symptémes légers et ayant eu
des expériences positives n’en constitue pas moins une limitation
importante de cette analyse.

Vous trouverez de plus amples informations sur notre approche dans le
chapitre 3 du rapport scientifique.

3.3 Principales conclusions

Nos principales conclusions sont les suivantes :

3.3.1 Plusieurs écueils dans les contacts avec les médecins

La plupart des personnes atteintes d’endométriose présentent des
symptdémes depuis I'adolescence.?® Elles présentaient souvent des régles
abondantes et douloureuses (parfois accompagnées de maux de téte, de
fatigue, de nausées, etc.), mais ces symptdmes étaient fréquemment
considérés comme normaux entre autres par leurs pairs, leurs sceurs ou
leur mere. Ce n’est que rétrospectivement que ces souffrances sont
reconnues comme les premiers symptdmes de I'endométriose. Les
adolescentes sont donc un groupe-cible qui doit faire I'objet d’'une
attention particuliére, parce que le temps écoulé avant quelles ne
consultent un médecin en raison de leurs symptémes est actuellement trés
long.

Lorsque les femmes s’adressent enfin a un médecin (généraliste), elles se
heurtent également a plusieurs obstacles qui les empéchent d’accéder
a des soins adéquats. Le plus important est, selon elles, le manque de
connaissances et d’expertise des médecins, qui se solde par une série
de réactions non constructives telles qu’'un diagnostic erroné (p. ex.
appendicite, syndrome du célon irritable, grippe, fibromyalgie, syndrome de
fatigue chronique ou dépression), des situations ou la personne est
dénigrée/pas prise au sérieux, une minimisation des symptémes, une

culpabilisation (p. ex. par rapport a des habitudes alimentaires ou a des
sous-vétements inadaptés) et la psychologisation des symptémes (« c’est
dans la téte »). Certaines regoivent aussi des informations erronées ou des
conseils inadaptés. Tout ceci contribue évidemment a retarder le diagnostic
(voir plus haut), ce que les femmes ressentent comme une perte de temps,
avec a la clé une aggravation des symptomes et des Iésions.

Aprés avoir essayé divers traitements et/ou subi une intervention
chirurgicale, les patientes s’attendent a ce que leurs symptdmes
s’améliorent. C’est généralement le cas, mais certaines sont malgré tout
décues que leurs plaintes n’aient pas (complétement) disparu ou
désemparées que I'endométriose ait causé des dommages a l'organisme,
de telle sorte que la qualité de vie continue a se dégrader aprés le
traitement. Parfois, les symptédmes réapparaissent aussi aprés un certain
temps, ce qui est source de frustration et de déception, surtout lorsque la
personne n'est (a nouveau) pas prise au sérieux parce que l'on s’attendait
a ce que la chirurgie résolve le probléme. Certaines patientes se heurtent a
lincompréhension ou a Tlincrédulité de leur médecin traitant et ont
'impression que celui-ci baisse les bras.

3.3.2 De graves répercussions sur toutes les facettes de la vie

Si 'endométriose n'a qu’un impact limité chez de nombreuses patientes
traitées ou asymptomatiques, chez d’autres, elle peut avoir des
répercussions majeures sur diverses facettes de la vie. La maladie affecte
leur santé mentale, leur identité et leur image de soi, leur vie sexuelle,
sociale et professionnelle.

La nature invalidante et imprévisible des symptémes domine la vie des
patientes : il n’est pas rare qu’elles soient amenées a reporter ou annuler
des rendez-vous et activités sociales, manquent des cours, aient besoin
d’adapter leurs horaires de travail et voient leur vie sexuelle perturbée. En
outre, toute I'organisation de leur vie peut s’articuler autour de la quéte du
diagnostic et du traitement. Les symptémes et le parcours diagnostique
peuvent étre encore compliqués par lincrédulité et la minimisation des
symptoémes par les médecins, le partenaire, la famille, les enseignants, les
collégues et 'employeur.
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3.3.3 Importance du soutien de I'entourage

Bien que certaines personnes fassent état d'un manque de soutien dans
leur entourage, d’autres ont recu beaucoup de soutien de leur mére, de leurs
sceurs et fréres, de leurs pairs, de leur partenaire ou sur les réseaux sociaux,
notamment. Les meres, en particulier, ont une influence considérable. Les
réseaux sociaux, eux, permettent de rencontrer des personnes ayant vécu
des expériences similaires et constituent une importante source
d’'information, de soutien et de compréhension.

3.3.4 Besoins des personnes atteintes d’endomeétriose
Différents besoins ont été exprimés :

e Le besoin d'une plus grande expertise et d’'une connaissance plus
pointue de 'endométriose a tous les niveaux de soins, en particulier
chez les médecins généralistes. Il faudrait également mieux sensibiliser
la population en général, et la population adolescente en particulier. Des
régles douloureuses ne devraient pas étre considérées un phénomeéne
normal et inhérent a la vie d'une femme.

e Le besoin d’'une écoute empathique et respectueuse.

e Une coordination des soins par des équipes pluridisciplinaires
spécialisées dans I’endométriose devrait contribuer a décharger les
patientes de I'organisation des soins et en améliorer la qualité.

e L’élaboration d’'un plan de soins (avec un soutien et un suivi aprés
chirurgie) peut contribuer a ce que les patientes soient correctement
informées au sujet de tous les traitements possibles et de leurs
avantages et inconvénients, afin de leur permettre de poser des choix
éclairés et de nourrir des attentes réalistes.

3.3.5 Lesassociations de patientes se font du souci pour I'expertise
chirurgicale en Belgique

Le chapitre 3 du rapport scientifique, ou vous trouverez les résultats
complets de notre analyse, a également été soumis aux associations belges
de personnes atteintes d’endométriose. Dans leur réponse, elles ont
souligné leur inquiétude quant a [I'expertise chirurgicale des
gynécologues et chirurgiens actifs en Belgique. D’apres elles, cet état
de fait a de graves conséquences négatives pour certaines patientes, sous
la forme notamment de complications, d’opérations répétées et de douleurs
persistantes. Cette situation améne méme certaines personnes a se faire
soigner a I'étranger, ce qui a des implications pratiques et financieres
considérables.

Les réactions des associations de patientes sont indissociables du fait qu'il
n’existe actuellement aucun traitement curatif de 'endométriose et que les
traitements disponibles sont non seulement inefficaces chez certaines
personnes atteintes d’'endométriose, mais engendrent également de graves
effets secondaires et autres inconvénients. Par ailleurs, leur feedback
montre clairement que certains médecins échouent a proposer une
information transparente et respectueuse avant d’entamer un traitement.
Pourtant, il est important d’aborder les limites des traitements actuels et le
risque d’effets secondaires afin d’éviter des attentes irréalistes. Non
seulement une communication inadéquate est une source de déception face
aux résultats médiocres ou limités d’'un traitement, mais elle a aussi pour
résultat que certaines patientes continuent a chercher un « meilleur »
chirurgien qui leur promet de pouvoir résoudre leur probléme.

Le feedback des associations souligne également la nécessité d’une
évaluation de la qualité reposant sur des indicateurs de qualité mesurés
de maniere objective. Ceci permettrait d’objectiver tout manque d’expertise
et d’expérience et d’améliorer la qualité des soins.
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4 PRISE EN CHARGE DE
L’ENDOMETRIOSE EN BELGIQUE

4.1 Combien de femmes atteintes d’endomeétriose dans
notre pays ?

Nous ignorons combien de personnes résidant en Belgique ont regu un
diagnostic d’endométriose, mais ces données font actuellement I'objet d'une
collecte dans le cadre de I'enquéte de santé® organisée par Sciensano. Les
estimations sont également trés variables dans la littérature internationale,
avec des chiffres de prévalence allant de 1 a 10% en fonction de la
conception de I'étude et de I'age des personnes interrogées. Cet aspect est
exposeé plus en détail dans le rapport scientifique (section 2.1.6).

4.2 Pas de données sur la prise en charge ambulatoire de
'endométriose

Actuellement, la nomenclature INAMI ne comporte pas de codes
spécifiques pour les interventions médicales destinées aux personnes
atteintes d’endométriose (présumée) dans un contexte ambulatoire en
Belgique® (p. ex. chez le généraliste, le gynécologue, le kinésithérapeute).
En outre, les données sur les soins dispensés en dehors des hbpitaux ne
contiennent pas non plus d’information sur le diagnostic. En d’autres termes,
nous n’‘avons pas la possibilité de déterminer qui sont les personnes
atteintes d’endométriose ni quels soins leur sont dispensés.

I en va differemment pour les soins dispensés au cours d’une
hospitalisation (de jour ou avec nuitée), le diagnostic principal et le(s)
éventuel(s) diagnostic(s) secondaire(s) étant alors enregistrés au moment
de la sortie. Ceci permet d’'identifier et d’analyser ces séjours hospitaliers...

L’enquéte sur le terrain se poursuivra au moins jusqu’a la fin du mois de juin
2024, les premiers résultats sont attendus fin 2024/début 2025.

e Le terme de contexte ambulatoire désigne les services ambulatoires
dispensés au cabinet d'un médecin ou d’'un autre prestataire de soins de
santé (et donc pas dans une salle d’opération), que celui-ci se trouve a
I'hdpital ou en dehors.
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avec, néanmoins, la limitation que nous dressons uniquement le tableau des
soins liés a I'endométriose qui sont dispensés dans le cadre d'une
admission dans un hopital. Il en résulte une surreprésentation des patientes
confrontées a une forme plus grave de la maladie et/ou a des symptémes
plus séveres. Nos résultats ne peuvent donc absolument pas étre
considérés comme des données de prévalence de la maladie.

4.3 Admissions hospitalieres pour cause d’endométriose en
Belgique (2016-2020)

Chaque année, la cellule technique (TCT) relie les données de sortie aux
données de facturation de I'hdpital. Ce couplage se fait au niveau du patient.
Pour notre étude, nous avons utilisé les données TCT des admissions
hospitaliéres dont 'endométriose était le diagnostic principal (code ICD-10-
BE N80) ou l'un des diagnostics secondaires enregistrés, et ce pour la
période 2016-2020.

4.3.1 162 admissions pour 100 000 femmes

En I'espace de 5 ans, notre pays a enregistré 46 904 hospitalisations pour
cause d’endométriose, soit une moyenne de 162 admissions pour
100 000 femmes chaque année. Pour environ la moitié de ces admissions,
'endométriose était enregistrée comme diagnostic principal. Prés de trois
admissions sur quatre étaient des admissions classiques, avec nuitée
(72,5%). Une nette diminution a été observée en 2020, en raison de la
pandémie de COVID-19".

Une intervention chirurgicale a été réalisée dans 76,3% des cas. Cette
proportion était légérement plus élevée lorsque I'endométriose était
enregistrée comme diagnostic principal (83,5%).

En Belgique comme dans de nombreux autres pays, les soins médicaux
réguliers et les traitements chirurgicaux planifiés non urgents ont été
suspendus ou reportés afin de libérer plus de capacité pour I'afflux croissant
de patients atteints de COVID-19 au cours de la pandémie ©'.
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4.3.2 Surtout des femmes de 15 a 49 ans Le nombre d’admissions hospitaliéres pour cause d’endométriose chez les
files de 0 a 14 ans est négligeable. Aprés I'age de 49 ans, le nombre
d’admissions ayant I'endométriose comme diagnostic principal ou
secondaire diminue, car les symptdmes s’améliorent souvent apres la
ménopause.5?

Plus de trois hospitalisations pour endométriose sur quatre (77,5%)
concernaient des femmes agées de 15 a 49 ans, et donc en age de
procréer (Figure 2). Dans cette tranche d’age, le nombre d’admissions ayant
'endométriose pour diagnostic principal était significativement plus élevé
que le nombre d'admissions ou I'endométriose était un diagnostic
secondaire.

Figure 2 — Nombre d’hospitalisations pour cause d’endométriose en 2016-2020, par type de diagnostic et tranche d’age
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4.3.3 Davantage d’admissions pour endométriose utérine

Dans I'ensemble des hospitalisations ayant 'endométriose pour diagnostic
principal, la majorité des cas concernaient une endométriose au niveau de
Putérus (40,8%), suivie de 'endométriose au niveau des ovaires (23,7%)
et du péritoine (17,4%).

Pour une interprétation correcte des données, il est toutefois important de
souligner que le code « Endométriose de l'utérus » inclut également
ladénomyose (cf. Encadré 1). Ces deux affections présentent des
caractéristiques cliniques similaires et se présentent souvent ensemble.®3

4.3.4 Trois jours de séjour en moyenne

Sur I'ensemble des hospitalisations pour cause d’endométriose, 72,5%
étaient des hospitalisations classiques avec une durée moyenne de séjour
d’environ trois jours. Dans prés d’'une admission sur dix, la durée du séjour
était de cinq jours ou plus.

4.3.5 Principalement des gynécologues

Des gynécologues étaient impliqués dans limmense majorité des
interventions chirurgicales réalisées lors des séjours ayant 'endométriose
pour diagnostic principal (prés de 96,5%), suivis par les chirurgiens
généraux (8,7%) et les urologues (6,2%).

Le systéme de remboursement actuel n’encourage pas les chirurgiens a
se faire assister par un collegue. Il prévoit en effet que seule l'intervention
principale (comprenez, celle pour laquelle le tarif est le plus élevé) soit
rémunérée au cours d’une méme intervention dans la méme « zone
chirurgicale » (p. ex. la cavité abdominale).54

9 Dans la nomenclature, il n'y a pas de codes spécifiques pour les
complications aprés chirurgie (de 'endométriose). Une approche alternative
a donc été utilisée, qui est expliquée dans le rapport scientifique (section
4.1.2 et ses annexes).
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Un exemple a titre d’illustration : une patiente atteinte d’endométriose
(profonde) doit subir, dans le cadre d’'une chirurgie multidisciplinaire, une
hystérectomie avec résection intestinale. Pour cette derniére, le
gynécologue opérant pourrait demander I'aide d’'un chirurgien abdominal.
Ceci a toutefois pour conséquence que seule la résection intestinale (qui
donne lieu a un honoraire plus élevé) peut étre facturée intégralement par
le chirurgien abdominal, tandis que le gynécologue, considéré comme
« chirurgien assistant », n'est rémunéré qu’a hauteur de 10%. Ensemble,
les deux professionnels recoivent donc 110% de I'honoraire de la résection
intestinale. Le gynécologue ne sera pas rémunéré pour I'hystérectomie ou
pour toute autre intervention réalisée dans la méme « zone chirurgicale ».

4.3.6 Reéadmissions apres chirurgie de 'endométriose

Entre 2016 et 2020, 12,6% des 17 532 personnes admises a I'hopital pour
un diagnostic principal d’endométriose et ayant subi une intervention
chirurgicale au cours de ce séjour ont été a nouveau hospitalisées dans
un hépital belge en raison de leur endométriose au cours des années
suivantes. Trois patientes sur quatre (77,1%) n‘ont subi qu'une seule
réadmission. Une nouvelle intervention chirurgicale a été réalisée dans 10%
des réadmissions.

Ces chiffres pourraient étre sous-estimés. En effet, le suivi dans notre étude
est limité a la période 2016-2020, ce qui signifie qu’il est de cinq ans pour
les admissions de 2016, mais de moins d’un an pour celles de 2020.

4.3.7 Complications dans les 30 jours suivant la sortie

Moins de 1% des femmes dont 'endométriose était le diagnostic principal
ont été réhospitalisées pour cause de complications dans les 30 jours
suivant la sortie d’hépitals. Environ la moiti€ ont subi une nouvelle
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intervention chirurgicale. Les réadmissions répétées dans les 30 jours
suivant la sortie en raison de complications étaient peu fréquentes.

4.3.8 Répartition de la prise en charge de I'endométriose dans les
hépitaux belges

Entre 2016 et 2020, 99 hopitaux belges ont enregistré au moins une
hospitalisation avec I'endométriose pour diagnostic principal au cours d’au
moins une année de la période d’étude (2016-2020). Au total, on dénombrait
23 855 hospitalisations avec I'endométriose pour diagnostic principal
(hospitalisations de jour ou avec nuitée ; voir Tableau 1). Le nombre médian
par hopital d’admissions ou I'endométriose était le diagnostic principal variait
de 22 a 29. Un quart (Q1) des hopitaux belges n’enregistraient en moyenne
pas plus de 13 admissions par an pour cause d’endométriose. Un autre
quart (Q3) enregistraient une moyenne d’au moins 57 admissions par an
pour cause d’endométriose.

Année index
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Figure 3 montre comment les 23 855 admissions hospitaliéres ayant
'endométriose pour diagnostic principal étaient réparties entre les hdpitaux
belges. Au cours de notre période d’étude de cing ans, le nombre
d’admissions variait de 4 a 1 546 par hépital. Tous ensemble, les hdpitaux
du «top 10 » ont enregistré 9 324 hospitalisations ayant 'endométriose
pour diagnostic principal au cours de la période d’étude, soit 39,1% du
nombre total de ces admissions. Parmi ces hdpitaux, trois se trouvent en
Flandre, un dans la région de Bruxelles-Capitale et six en Wallonie.

Vous trouverez d’autres résultats a la section 4.1 du rapport scientifique.

Tableau 1 — Répartition des admissions hospitaliéres ayant 'endométriose pour diagnostic principal dans les hopitaux belges (2016-2020

Moyenne annuelle Total 2016-2020
2016 - 2020

Nombre total de séjours 4 951 4715 4 996 5047 4146 4771 23 855
Minimum 1 0 1 1 0 0,8 4
Q1 13 13 14 14 11 13,4 67
Médiane 27 29 27 29 22 26 130
Q3 57 54 58 58 48 57,2 286
Maximum 410 459 523 543 394 309,2 1546
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Figure 3 — Répartition des admissions hospitaliéres ayant ’endométriose pour diagnostic principal entre les différents hopitaux belges, par type
d’admission (2016-2020)
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4.4 Organisation de la prise en charge de I'endométriose
dans les hopitaux belges

4.4.1 Une enquéte complétée par 77 hopitaux belges

A ce jour, la prise en charge de 'endométriose n'est pas organisée de
maniére structurelle dans notre pays. Il n’existe pas non plus de cliniques
de I'endométriose reconnues ni de centres d’expertise. Certains hopitaux
ont mis en place des cliniques de 'endométriose, mais comme ces initiatives
ne sont pas officiellement reconnues, aucune donnée n’est disponible sur
leur nombre réel ou sur leur fonctionnement. Nous avons donc élaboré un
questionnaire en vue de dresser un panorama de ces initiatives et de nous
donner une image de l'organisation de la prise en charge de 'endométriose
dans les hdpitaux belges.

L’enquéte a été envoyée en septembre 2023 au directeur général et au
directeur médical des 101 hopitaux belges", ainsi qu'a Il'attention du
médecin spécialiste possédant le plus dexpertise en matiére
d’endométriose (p. ex. le chef de la clinique de 'endométriose ou du service
de gynécologie). Les participants ont été interrogés sur I'organisation et le
fonctionnement des soins aux personnes atteintes d’endométriose dans leur
hépital et sur les moyens de les améliorer dans notre pays.

Au total, 77 hdpitaux ont complété le questionnaire'.

4.4.2 Une clinique de I'endométriose rapportée dans trente
hépitaux

Trente hépitaux ont déclaré avoir créé une clinique de 'endométriose, la
moitié en Flandre, neuf en Wallonie et six dans la région de Bruxelles-
Capitale.

h Par hdpital, nous entendons ici toute institution ou groupe d’institutions ayant
le méme numéro d’agrément.

4.4.2.1  L’équipe de prise en charge de I'endométriose et la
concertation multidisciplinaire

Typiquement, I'équipe de prise en charge de 'endométriose comprend au
moins un gynécologue, médecin de fertilité¢, un chirurgien abdominal, un
radiologue et un urologue ; environ deux cliniques de I'endométriose sur
trois comptent également dans leur équipe un algologue, un psychologue,
un kinésithérapeute et/ou un sexologue. Une clinique sur deux dispose
d’une personne responsable de la coordination et de la continuité des soins.

Une équipe multidisciplinaire revét une importance capitale, mais n’est pas
suffisante a elle seule. Il est important que les experts qui la composent se
concertent dans le cadre de concertations multidisciplinaires pour
discuter de la prise en charge des patientes atteintes d’endométriose. Ces
concertations sont considérées comme un élément essentiel de I'approche
multidisciplinaire (voir chapitre 5), mais elles ne sont actuellement pas
remboursées. Sept des trente hoépitaux disposant d’'une clinique de
'endométriose déclaraient ne pas organiser de telles concertations.

4.4.2.2 Délais d’attente et nombre de patientes

Dans neuf cliniques de I'endométriose sur dix, les délais d’'attente pour les
nouvelles patientes sont inférieurs a trois mois ; dans la moitié d’entre elles,
il est méme inférieur a un mois. Le nombre mensuel de nouvelles
patientes est trés variable : 17 cliniques de I'endométriose accueillent
entre 10 et 30 nouvelles patientes par mois, mais les extrémes vont de
moins de 10 patientes (1 clinique) a plus de 50 (5 cliniques).

La majorité des cliniques de 'endométriose (63,3%) réalisent entre 6 et 20
chirurgies de I’endométriose par mois (hors endométriose profonde).
Cing cliniques en effectuent entre 21 et 30. Les cliniques de 'endométriose
qui n’organisent pas de concertation multidisciplinaire ont tendance a
réaliser moins dinterventions chirurgicales. On observe également
d’importantes variations dans le nombre annuel d’interventions
chirurgicales chez des personnes souffrant d’endométriose profonde,

i La liste des hdpitaux participants figure a 'annexe 4.4 du rapport scientifique.
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d'aucune (une seule clinique de I'endométriose sans concertation
multidisciplinaire) a plus de 50 (quatre cliniques de I'endométriose avec
concertation multidisciplinaire).

Nous avons également vérifié dans les données hospitalieres de la TCT
combien d’admissions hospitalieres avaient été enregistrées en
moyenne chaque année pour chacune des trente cliniques de
'endométriose au cours de la période 2016-2020. La encore, on observe
des chiffres tres variables, allant de 2,5 a 486,8 admissions ayant
'endométriose pour diagnostic principal ou secondaire. Au cours de la
période de 2016 a 2020, ces cliniques avaient enregistré en moyenne de
2,2 a 384,4 admissions avec chirurgie chaque année.

4.4.2.3  Orientation des patientes

Les clinigues de I'endométriose accueillent principalement des patientes
adressées par leur propre réseau hospitalier, par des médecins
généralistes, par des gynécologues actifs en cabinet privé ou par des
médecins spécialistes d’autres réseaux hospitaliers. Neuf cliniques de
'endométriose sur dix déclarent également accueillir des patientes qui se
présentent de leur propre initiative, sans leur avoir été référées de fagon
formelle.

Un peu plus de la moitié des cliniques de 'endométriose déclarent par
ailleurs qu’il leur arrive d’adresser elles-mémes a d’autres hopitaux des
patientes dont la pathologie est trop complexe, comme par exemple
celles qui souffrent d'une endométriose profonde sévére (p. ex. avec
infiltration intestinale ou urétérale) ou récurrente, d'une endométriose
profonde avec infertilité, de Iésions atypiques ou d’endométriose extra-
abdominale. Treize cliniques renvoient a d’autres centres belges ayant plus
d’expertise (spécifique), tandis que six adressent également des patientes
a des spécialistes a I’étranger.
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4.4.3 Hobpitaux ne déclarant pas disposer d’une clinique de
I'endomeétriose

4.4.3.1  Concertations multidisciplinaires

Sur les 47 hépitaux ne disposant pas d’une clinique de 'endométriose, six
discutent des patientes atteintes d’endométriose dans le cadre d’'une
concertation multidisciplinaire.

Douze de ces 47 hépitaux déclarent avoir l'intention de créer leur propre
clinique de 'endométriose.

4.4.3.2  Nombre d’interventions chirurgicales

La quasi-totalité (93,6%) des 47 hépitaux ne disposant pas d’une clinique
spécialisée dans I'endométriose déclarent pratiquer la chirurgie de
I’lendométriose. La moitié d’entre eux réalisent entre une et cing
interventions chirurgicales de ce type par mois chez des patientes ne
souffrant pas d’endométriose profonde. Vingt-deux hdpitaux sans clinique
de 'endométriose opérent également des cas d’endométriose profonde.
Quinze de ces hdpitaux ne réalisent en moyenne pas plus de cinq de ces
opérations complexes chaque année.

4.4.3.3  Orientation des patientes

Pour le diagnostic de 'endométriose, plus de la moitié des hdpitaux sans
clinique de I'endométriose font appel a I'expertise présente au sein de
lhopital (59,6%). De méme, pour le traitement chirurgical de
I’endométriose superficielle et ovarienne, 23 hopitaux sans clinique de
'endométriose (prés de 49%) réferent les patientes a I'un de leurs propres
spécialistes (un gynécologue avec ou sans expertise en chirurgie de
lendométriose). Pour le traitement chirurgical de I’endométriose
profonde, plus de la moitié des hépitaux sans clinique de 'endométriose
(57,4%) orientent les patientes vers une clinique de 'endométriose (au sein
de leur réseau hospitalier ou en dehors). Aucun hépital sans clinique de
'endométriose n'adresse ses patientes a un hépital situé a I'étranger pour
le diagnostic ou le traitement.
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Deux hépitaux sur trois sont (trés) satisfaits de leur collaboration avec la
clinique de 'endométriose a laquelle ils référent leurs patientes. Six hdpitaux
ne sont pas satisfaits ; les principales raisons invoquées sont les longs
délais d’attente, le manque de retour d’information de la part de la clinique
de I'endomeétriose et l'insatisfaction quant a la prise en charge clinique de la
patiente.

Vous trouverez dans le chapitre 4 du rapport scientifique d’autres résultats
de l'analyse des données hospitaliéres et de 'enquéte auprés des hdpitaux
belges.

Comment améliorer la prise en charge de ’endométriose en Belgique ?

5 ELEMENTS CLES POUR UNE
MEILLEURE PRISE EN CHARGE DE
L’ENDOMETRIOSE ET EXEMPLES
ETRANGERS

5.1 Introduction

A I'heure actuelle, la prise en charge de 'endométriose en Belgique n’est
pas organisée de fagon formelle dans des centres dédiés a cette
problématique. Il existe uniquement des initiatives ascendantes (bottom-
up), certains hopitaux ayant créé eux-mémes des cliniques de
'endométriose (voir section 4.4). Nous avons recherché dans la littérature
scientifique les conditions a remplir pour une prise en charge de qualité de
'endométriose. Nous avons ensuite examiné l'organisation des soins dans
six pays : I'Allemagne, I'Australie, le Danemark, la France, les Pays-Bas et
le Royaume-Uni. Nous avons sélectionné I'Australie et la France parce
qu’elles ont toutes deux mis en place un plan d’action national pour
'endométriose.® 8 Quant au Danemark, a I'’Allemagne, aux Pays-Bas et au
Royaume-Uni, ils ont structuré la prise en charge de 'endométriose jusqu’a
un certain point, notamment au travers de la mise en place de centres
d’expertise reconnus.5”-70

5.2 Comment avons-nous procédé ?

Nous avons analysé la littérature pertinente dans les bases de données
Medline et Cochrane. Nous avons ensuite recherché des informations
supplémentaires dans la littérature grise (p.ex. rapports politiques,
Iégislation) pour les six pays étudiés et controlé les listes de références des
publications. Pour chaque pays, les données ont été compilées dans un
canevas dont I'exactitude et I'exhaustivité ont été évaluées par un ou deux
expert(s) par pays.
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5.3 Eléments clés d’une prise en charge adéquate de
'endométriose

Lors de la (ré)organisation des soins liés a 'endométriose, les conditions
suivantes doivent étre remplies :

5.3.1 Soins personnalisés

De nombreuses patientes atteintes d’endométriose ont besoin durant une
période prolongée de soins personnalisés en fonction du type, de la
gravité et de l'impact des symptémes, du désir actuel ou futur d’avoir des
enfants, de I'age et du mode de vie.?® 7! Ces priorités peuvent évoluer au fil
du temps. D'un autre coété, toutes les patientes n‘ont pas besoin
d’interventions multiples et/ou d’'un grand nombre de spécialistes. Chez
certaines, une seule intervention laparoscopique ou traitement
médicamenteux suffira par exemple pour obtenir une solution définitive.”?

L’'organisation des soins aux patientes atteintes d’endométriose devrait
refléter cette diversité dans les besoins de soins. Compte tenu de la
prévalence élevée de 'endométriose, il n’est pas possible de traiter toutes
les patientes concernées au niveau d’expertise le plus élevé.’ Un triage
approprié revét donc une grande importance.

L’accent devrait également étre mis sur 'amélioration des connaissances et
de I'expertise des prestataires de soins de santé. Cela contribuera a limiter
les retards de diagnostic.

5.3.2 Prise en charge multidisciplinaire

Une prise en charge multidisciplinaire fondée sur des données
probantes, assurée par une équipe de prestataires déployant une approche
centrée sur la patiente,®® 7274 est trés importante dans le contexte d’'une
affection complexe telle que I'endométriose.”" Elle nécessite des efforts
coordonnés et une concertation entre différents spécialistes possédant une
large expertise et une grande expérience.®®

Des études ont montré que la discussion des cas dans le cadre de
concertations multidisciplinaires améliore la qualité de la prise de
décision, limite les pratiques douteuses, standardise les soins aux patientes

et débouche, in fine, sur de meilleurs résultats.”>’” Des enquétes révélent
aussi que les patientes elles-mémes accordent également une grande
importance a ces soins multidisciplinaires.”®

Les prestataires de soins de santé aussi retirent des bénéfices d’'une
approche multidisciplinaire. lls peuvent apprendre les uns des autres au
cours de discussions actives et de discussions de cas, et se soutenir
mutuellement face a des pathologies plus complexes.” Leur satisfaction
professionnelle et leur bien-étre psychologique s’en trouvent également
améliorés.”™

Par souci d’honnéteté, précisons néanmoins que les évaluations de
I'efficacité des centres multidisciplinaires de I'endométriose ne sont jusqu’ici
pas légion,’* et quelles reposent souvent sur des études
monocentriques.8 81

5.3.3 Un centre d’expertise avec des spécialistes combinant une
formation approfondie et une grande expérience

Depuis les années 1970, un grand nombre d’études ont montré que, de
fagon générale, les résultats des soins sont meilleurs et les
complications moins fréquentes dans les centres dont le volume
d’activité est plus élevé. C’est particulierement vrai pour les interventions
chirurgicales complexes et a haut risque, comme les opérations
oncologiques complexes.®?8 Ce point a été confirmé par plusieurs revues
systématiques.83 85 86-89

Ce lien entre un volume d’activité élevé et de meilleurs résultats a été
attribué a plusieurs facteurs, tels que l'approche multidisciplinaire, une
meilleure connaissance des indications, I'adhésion a des processus de
soins fondés sur des preuves, le niveau élevé de spécialisation,
I'apprentissage par la pratique et de meilleurs soins postopératoires.®%-92

Dans le cas de 'endométriose, c’est surtout pour les formes les plus
complexes, comme par exemple I'endométriose profonde,’ 'endométriose
recto-vaginale,”® ou 'endométriose « réfractaire », qu'il est essentiel que le
chirurgien réalise suffisamment d'interventions pour entretenir ses
compétences.”? Les patientes présentant ces formes complexes
d’endométriose devraient donc étre prises en charge dans des centres
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d’expertise traitant un grand nombre de cas.”’ Néanmoins, tant qu'il n’existe
pas de classification généralement acceptée pour 'endométriose,®® ou de
critéres clairs pour les centres d’expertise,® % il peut étre difficile de parvenir
a un consensus sur les directives quant a l'orientation des patientes vers
ces centres. Il n’existe pas non plus de consensus sur le volume minimum
d’interventions chirurgicales par centre ou par chirurgien qui serait
nécessaire pour offrir des garanties de qualité.

5.3.4 Surveillance de la qualité par un enregistrement et un
rapportage transparent des résultats

Si un volume minimal d’interventions est un élément crucial, il ne suffit pas
a lui seul a garantir une bonne qualité de soins : les résultats des traitements
doivent également étre évalués,® ce qui nécessite une collecte de données
prospective et un systéme de rapportage standardisé.®®

5.4 Organisation de la prise en charge de I'endométriose
dans six pays

Plusieurs pays, dont I'Allemagne, I'Australie, le Danemark, la France, les
Pays-Bas et le Royaume-Uni, ont pris des mesures pour améliorer
l'organisation de la prise en charge de I'endométriose. Leurs initiatives
peuvent étre une source d’inspiration pour les décideurs politiques belges.
Nous présentons ci-dessous un bref résumé de ces initiatives prises a
I'étranger, dont un apergu plus complet figure au chapitre 5 du rapport
scientifique.

5.4.1 |Initiatives au niveau des soins primaires

Au Royaume-Uni a par exemple été développé un parcours de soins pour
'endométriose qui cible principalement les soins primaires.®® Celui-ci
détaille les points qui doivent étre abordés lors de I'anamnése et de
lexamen clinique en présence d'une suspicion d’endométriose, le
traitement qui peut étre proposé et les criteres pour l'orientation des
patientes a la gynécologie générale ou a une clinique spécialisée dans
I'endométriose.®® En Australie, la prise en charge de I'endométriose est
intégrée aux réseaux de soins primaires.®°

5.4.2 |Initiatives au niveau des soins spécialisés

En Allemagne, les soins spécialisés aux personnes atteintes
d’endométriose sont organisés a trois niveaux en fonction de leur
complexité. Les centres doivent satisfaire a des normes strictes pour obtenir
et conserver leur accréditation, dont notamment un nombre minimum de
patientes.®® La France, les Pays-Bas et le Danemark ont mis en place un
systéme a deux niveaux pour les soins spécialisés de I'endométriose.

Au Royaume-Uni, dispenser des soins multidisciplinaires fait partie des
conditions d’'accréditation des centres de référence.'® Un point important
est notamment que chaque chirurgien actif au sein de ces centres doit
effectuer chaque année au moins 12 interventions chirurgicales sur des
cas d’endométriose recto-vaginale (c’est-a-dire les opérations nécessitant
une dissection de [I'espace pararectal). Toutes les interventions
chirurgicales touchant a 'endométriose recto-vaginale doivent en outre étre
enregistrées dans une base de données centralisée et faire 'objet d’un suivi
jusqu’a deux ans aprés I'opération.’®" Une troisiéme exigence importante
pour les centres de référence est la présence d’'un prestataire infirmier
spécialisé dans I'endométriose. Celui-ci est notamment responsable de
la continuité des soins, cruciale pour toutes les patientes chroniques, et offre
a ces derniers un point de contact permanent.'9?

Dans tous les pays sélectionnés, les centres d’expertise pour 'endométriose
disposent d’'une équipe d’experts multidisciplinaire, dont les acteurs clés
sont généralement des spécialistes en gynécologie, en chirurgie
abdominale/colorectale, en urologie, en imagerie et en traitement de la
douleur, auxquels s’ajoute un infirmier spécialisé en gynécologie.

5.4.3 Registres de I'endométriose

Nous avons identifié deux registres nationaux de I'endométriose :
I'Australian National Endometriosis Clinical and Scientific Trials (NECST)
Registry et la British Society for Gynaecological Endoscopy (BSGE)
Endometriosis Centres Database. En Australie, les personnes adultes
atteintes d’endométriose présumée ou confirmée sont invitées a remplir un
questionnaire en ligne et, moyennant leur consentement, des informations
supplémentaires en provenance de leur médecin traitant et des bases de
données administratives peuvent y étre ajoutées.’®
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La base de données britannique enregistre les interventions chirurgicales
concernant 'endométriose recto-vaginale. L'enregistrement de ces données
est obligatoire pour I'accréditation des centres d’endométriose.”

En Allemagne, en France et aux Pays-Bas, il n'existe pas de registre de
l'endométriose. Aux Pays-Bas, 'association de patientes « Endometriosis
Stichting » recueille toutefois des informations de fagon structurelle par le
biais d’'une enquéte en ligne réalisée chaque année auprés des hépitaux qui
proposent des soins pour 'endométriose.

Un grand nombre de registres de patients et de bases de données de santé
ont également été mis en place en Belgique au cours des dernieres
décennies.'™ On dénombre parmi ceux-ci plusieurs registres spécifiques a
une maladie ou a un groupe de maladies, comme les registres du cancer,
de la tuberculose, du diabéte ou de la mucoviscidose. Souvent,
l'enregistrement de données dans ces registres est une obligation pour les
centres de référence, qui regoivent de Sciensano un rapport comparant
leurs résultats a ceux des autres centres, ce qui rend possible la mise en
place d’initiatives d’amélioration de la qualité.

5.4.4 Formation pour les professionnels des soins

Depuis mars 2020, I'European Endometriosis League (EEL) organise une
formation certifié¢e a la prise en charge de I'endométriose pour les
gynécologues.'®

En outre, plusieurs initiatives ont été lancées dans les six pays étudiés pour
améliorer la formation des professionnels de la santé dans le domaine de
l'endométriose. Vous trouverez quelques exemples dinitiatives qui
mériteraient d’étre envisagées dans le contexte belge dans la section 5.7 du
rapport scientifique.
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5.4.5 Informations destinées aux patientes et au grand public

Plusieurs initiatives ont été identifiées dans les six pays étudiés pour
informer les patientes et sensibiliser le grand public a I'endométriose. Vous
trouverez une courte liste d’exemples susceptibles d’offrir une source
d’inspiration pour le contexte belge dans la section 5.8 du rapport
scientifique.
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6 MODELE DE PRISE EN CHARGE DE
L’ENDOMETRIOSE EN BELGIQUE

6.1 Premiers pas vers un modéle d’organisation

Nous nous sommes basés sur la littérature internationale, les suggestions
recueillies dans le cadre de l'enquéte auprés des hopitaux et les
consultations avec des experts cliniques et d’autres parties prenantes. Nous
nous sommes également inspirés d’initiatives mises en place en Australie,
au Danemark, en Allemagne, en France, aux Pays-Bas et au Royaume-Uni,
ainsi que dans plusieurs hopitaux belges. Nous sommes ainsi parvenus a
une structure organisationnelle pour la prise en charge de 'endométriose
en Belgique (Figure 4). Notre proposition tient également compte des
besoins formulés par les patientes.

Au cours de la réalisation de cet exercice, nous avons pris en compte autant
que possible les nombreux défis posés par 'endométriose, entre autres la
grande diversité des besoins de soins, le long délai avant de parvenir a un
diagnostic, 'absence d’'une guérison définitive, I'efficacité imprévisible des
interventions actuelles, qui s’accompagnent de divers effets secondaires et
autres risques, la complexité de la chirurgie de 'endométriose profonde, la
forte probabilité que les symptdmes réapparaissent méme apres traitement,
la nécessité d'un traitement de fertilité chez de nombreuses patientes, la
douleur chronique chez nombre d’entre elles et un important impact négatif
sur la qualité de vie et le fonctionnement quotidien de bien des patientes.

Comment améliorer la prise en charge de ’endométriose en Belgique ?

A ce jour, les évaluations de I'efficacité des centres multidisciplinaires de
'endométriose restent peu nombreuses. Ce qui suit se veut donc une
premiére tentative pour proposer un modele d’organisation fondé sur les
meilleures informations scientifiques dont dispose actuellement le KCE,
pour limitées qu’elles soient, et sur la consultation d’experts et de
stakeholders. En effet, tant les patientes que les prestataires de soins de
santé — et, récemment, les décideurs politiques — réclament des actions
concretes.

Compte tenu du manque de données sur la prévalence et des nombreux
éléments inconnus concernant la prise en charge actuelle de 'endométriose
et, surtout, les besoins de soins, il sera tres important d’évaluer en
profondeur ce modéle organisationnel trois a cinq ans aprés sa mise en
place, et de I’adapter le cas échéant (p. ex. pour remédier a des points
noirs comme les délais d’attente, pour affiner la répartition des taches entre
les clinigues de [I'endométriose et les centres dexpertise de
I'endométriose...).
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Figure 4 — Modéle d’organisation de la prise en charge de I’endométriose
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6.2 Un modéle organisationnel a deux niveaux

Notre structure organisationnelle prévoit deux niveaux en complément des
soins primaires et des soins dispensés par les gynécologues.
Concrétement, nous proposons de créer des «cliniques de
I’endométriose et de la douleur pelvienne chronique » dans chaque
réseau hospitalier. Les personnes souffrant d’endométriose (présumée)
seraient orientées vers une clinique de 'endométriose pour le diagnostic,
une discussion multidisciplinaire et 'enregistrement. Les personnes
chez qui une laparoscopie diagnostique est indiquée, en particulier,
devraient étre orientées de maniére a pouvoir immédiatement procéder au
traitement si nécessaire (approche « see and treat »). Ceci permettrait
d’éviter des laparoscopies a répétition.

Par ailleurs, il conviendrait idéalement de mettre en place un nombre limité
de « centres d’expertise de I’endométriose et la douleur pelvienne
chronique » (au niveau suprarégional). Outre les soins dispensés dans les
cliniques de I'endométriose, ces centres proposeraient également une offre
de chirurgie complexe de I’endométriose.

Aussi pour les douleurs pelviennes chroniques découlant d’autres
causes

Etant donné que les personnes souffrant de douleurs pelviennes chroniques
découlant d’autres causes ont des besoins de soins similaires a ceux des
personnes souffrant d’endométriose, le renvoi vers une clinique de
'endométriose peut également étre bénéfique pour elles. C’est la raison
pour laquelle nous avons choisi de parler de « cliniques/centres d’expertise
de I'endométriose et de la douleur pelvienne chronique ». Par souci de
lisibilité, nous utiliserons toutefois dans la suite de ce document les termes
« cliniques de 'endométriose » et « centres d’expertise ».

6.3 Principales missions

6.3.1 Cliniques de I'endométriose

L’'une des principales missions des cliniques de I'endométriose est le
diagnostic et le triage des personnes atteintes d’endométriose et de
douleurs pelviennes chroniques. Les patientes doivent pouvoir étre
prises en charge au niveau qui correspond le mieux a leurs besoins de
soins, a leurs symptdémes et a leurs préférences, et les centres de traitement
de I'endométriose doivent leur offrir les soins multidisciplinaires dont elles
ont besoin a ce moment précis. Pour mener a bien cette mission, il serait
important que [I'équipe multidisciplinaire de chaque clinique de
'endométriose excelle dans les domaines suivants :

o Le diagnostic de 'endométriose et des douleurs pelviennes chroniques
(examen clinique, imagerie (échographie et IRM), laparoscopie
diagnostique) ;

e L’élaboration d'un plan de soins individuel (entre autres options
thérapeutiques médicales et chirurgicales, accompagnement pré- et
postopératoire, parcours de fertilité, suivi et soutien psychosocial le cas
échéant), en ce compris mais pas uniquement pour les patientes avec
des symptdmes persistants malgré un traitement (médical) de premiére
ligne, chez qui un traitement hormonal n'est pas acceptable (p. ex.
femmes avec un désir de maternité) ;

e La consultation approfondie et respectueuse des patientes et de
leurs partenaires au cours des différentes étapes du parcours de soins ;
les patientes doivent étre correctement informées de toutes les options
thérapeutiques et de leurs avantages et inconvénients attendus, avec
une transparence totale sur les incertitudes, afin de leur permettre de
poser des choix éclairés et de de nourrir des attentes réalistes ;

o Le traitement chirurgical des Iésions péritonéales, ovariennes et
d’endométriose profonde <1 cm confinées au niveau du vagin, de
l'espace recto-vaginal, des ligaments utéro-sacrés ou des ligaments
cardinaux, lorsqu’aucun autre organe n’est touché (comprenez, les cas
ou la chirurgie peut étre réalisée par un gynécologue qualifié possédant
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une expérience de 'endométriose, et ou I'on ne s’attend pas a ce que
l'intervention d’'une autre discipline chirurgicale soit nécessaire).

Par ailleurs, au sein de leur réseau locorégional, les cliniques de
'endométriose devraient faire office de centres de connaissance pour les
personnes atteintes d’endométriose (présumée), les acteurs des soins
primaires (p. ex. médecins généralistes, pharmaciens, kinésithérapeutes,
sages-femmes, psychologues), les gynécologues qui ne travaillent pas dans
une clinique de 'endométriose et les divers autres acteurs susceptibles de
retirer un bénéfice d’'une meilleure connaissance de I'endométriose (p. ex.
les centres de promotion de la santé a I'école, la médecine du travall, les
conseillers médicaux des compagnies d’assurance, les employeurs, les
directions d’'établissements scolaires, les clubs sportifs), notamment en
développant une plateforme pour I'échange de données et formations
evidence-based.

Les cliniques de 'endométriose devraient également collaborer aux études
cliniques sur I'endométriose (entre autres concernant le diagnostic ou
I'efficacité des traitements).

Pour favoriser le transfert mutuel d'informations, nous suggérons que les
cliniques de I'endométriose organisent des réunions réguliéres avec les
associations de patientes.

6.3.2 Centres d’expertise

En sus des soins dispensés par les cliniques de 'endométriose, les centres
d’expertise proposeraient également :

o Des actes de chirurgie de 'endométriose (profonde) pour lesquels une
approche chirurgicale multidisciplinaire peut étre indiquée, en
particulier :

o Lachirurgie des lésions d’endométriose profonde > 1 cm au niveau
du vagin, de I'espace recto-vaginal, des ligaments utéro-sacrés ou
des ligaments cardinaux ;

o La chirurgie de 'endométriose profonde avec atteinte du systeme
gastro-intestinal ou urinaire ;
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o La chirurgie radicale de I'endométriose pelvienne (p. ex. « frozen
pelvis ») ;

o La chirurgie des endométriomes bilatéraux de grande taille ;
o La chirurgie de 'endométriose extra-pelvienne.

e Tous les traitements de fertilité proposés dans un programme de soins
(centre) de médecine de la reproduction B, en ce compris la
cryopréservation ;

e Une formation continue pour les (futurs) experts cliniques de
'endométriose.
6.4 Reéseau de soins

Pour permettre une bonne organisation des soins ou la personne atteinte
d’endométriose est placée au centre des préoccupations et est
correctement orientée, et ou une attention suffisante est accordée a une
bonne communication entre les différents acteurs, nous proposons le
réseau de soins suivant :

e Chaque hopital aigu devrait conclure un accord de coopération formel
avec au moins une clinique de I'endométriose ;

o Les cliniques de I'endométriose devrait avoir un accord de
coopération formel avec :

o Au moins un centre d’expertise de 'endométriose ;

o Un programme de soins (centre) de médecine de la reproduction A
ouB;

o Un centre multidisciplinaire de la douleur ;

e Sur le site hospitalier qui accueille un centre d’expertise, on trouverait
aussi :

o Un programme de soins (centre) de médecine de la reproduction B ;

o Un centre multidisciplinaire de la douleur.
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En outre, il serait important que les centres d’expertise développent un
réseau national de centres d'expertise et participent a des réseaux
internationaux de centres d’expertise de haut niveau. Si un centre
d’expertise ne dispose pas de l'expertise nécessaire dans certains cas
particulierement complexes (p. ex. endométriose profonde avec atteinte des
nerfs), il contacterait d’'abord d’autres centres d’expertise belges pour des
conseils et/ou un traitement. Si I'expertise requise n’est pas disponible en
Belgique, un ou plusieurs experts ayant une expertise avérée et avec
le(s)quel(s) des accords formels ont été conclus pourrai(en)t étre invité(s) a
effectuer I'opération indiquée dans un centre d’expertise belge.

6.5 Normes d’agrément — équipe

Les personnes atteintes d’endométriose et de douleurs pelviennes
chroniques devraient recevoir des soins personnalisés dispensés par une
équipe multidisciplinaire ayant suivi une formation poussée et possédant
une grande expérience. L'accent devrait étre mis sur la continuité des
soins, ce qui n'est possible que si les membres de I'équipe travaillent un
nombre minimum d’heures a la clinique de 'endométriose ou (dans certains
cas) sur le site ou celle-ci se trouve.

Sur la base des initiatives déja lancées dans plusieurs hdpitaux belges, mais
aussi a I'étranger, et aprés une large consultation d’experts en la matiére,
nous proposons donc ce qui suit.

i La loi du 22/04/2019 (applicable a partir du 01/07/2021) relative a la qualité
de la pratique des soins de santé stipule que les prestataires de soins ne
dispensent des soins que dans les domaines pour lesquels ils possédent des
compétences et de I'expérience.'%® Les prestataires de soins tiennent a jour
un portfolio avec les données nécessaires pour démontrer qu’ils disposent
des compétences et de I'expérience requises.
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6.5.1 Cliniques de I'endométriose

Chaque clinique de I'endométriose serait coordonnée par un gynécologue
ayant une formation complémentaire et une expérience démontrable’ dans
le domaine de l'endométriose, impliqué dans la prise en charge de
'endométriose et dans la recherche dans ce domaine au sein de la clinique
de 'endométriose a raison d’au moins 0,5 ETP. Ce coordinateur devrait étre
responsable de la continuité des soins ;

Chaque clinique de I'endométriose compterait au moins un ETP
infirmier(/sage-femme) spécialisé dans [I’endométriose, qui se
chargerait de coordonner les soins au sein de la clinique de 'endométriose,
serait le premier point de contact pour les patientes et fournirait des
informations sur 'endométriose aux professionnels de la santé du méme
réseau locorégional.

Dans les cliniques de 'endométriose, le gynécologue coordinateur serait
secondé par :

e Un radiologue avec une formation avancée et une expérience avérée’
dans le domaine de l'imagerie du bassin, travaillant sur le site ou se
trouve la clinique de 'endométriose a raison d’au moins 0,8 ETP ;

e Un médecin spécialiste de la fertilité* travaillant dans un centre de
médecine de la reproduction A ou B a raison d’au moins 0,5 ETP et
travaillant sur le site ou se trouve la clinique de 'endométriose a raison
d’au moins 0,2 ETP ;

e Un psychologue ayant une expérience avérée’ de la prise en charge
de I'endométriose, travaillant sur le site ou se trouve la clinique de
'endométriose a raison d’au moins 0,5 ETP ;

k Médecin spécialiste en gynécologie et en obstétrique avec une compétence
démontrée et entretenue dans le domaine de la fertilité.
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e Un kinésithérapeute avec une formation poussée en rééducation
pelvienne et possédant une expérience avérée de la prise en charge de
'endométriosel, travaillant sur le site ol se trouve la clinique de
'endométriose a raison d’au moins 0,5 ETP ;

e Un travailleur social possédant une expérience de 'accompagnement
des personnes atteintes d’endométriose, travaillant sur le site ou se
trouve la clinique de 'endométriose a raison d’au moins 0,5 ETP ;

Si nécessaire, ce noyau dur de la clinique de I'endométriose pourrait
également compter sur 'expertise des acteurs suivants :

e Un chirurgien abdominal et un urologue travaillant sur le site ou se
trouve la clinique de 'endométriose ;

e Un pathologiste, un spécialiste de la douleur (chronique) (comprenez,
un membre du centre multidisciplinaire de Ila douleur), un
gastroentérologue et un sexologue, possédant tous I'expérience de la
prise en charge (diagnostic, traitement, accompagnement) des
personnes atteintes d’endométriose et travaillant tous sur le site ou se
trouve la clinique de 'endométriose ou au sein du centre d’expertise
avec lequel la clinique de 'endométriose a conclu un accord formel.

6.5.2 Centres d’expertise

En sus des normes d’accréditation qui s’appliqueraient aux cliniques de
'endométriose, nous proposons que les gynécologues coordinateurs des
centres d’expertise soient assistés par :

e un chirurgien abdominal
e un urologue

¢ un spécialiste de la douleur (chronique) (comprenez, un membre du
centre multidisciplinaire de la douleur),

disposant tous d’une formation poussée et d’'une expérience démontrable’
dans la prise en charge (diagnostic, traitement, accompagnement) des
personnes atteintes d’endométriose et travaillant sur le site ou se trouve le
centre d’expertise a raison d’au moins 0,8 ETP.
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Si nécessaire, le noyau dur du centre d'expertise pourrait également
s’appuyer sur I’expertise :

e d’un chirurgien thoracique travaillant sur le site ou se trouve le centre
d’expertise.

6.6 Normes d’agrément — visibilité et accessibilité

Les cliniques de I'endométriose et les centres d’expertise veilleraient a
s’assurer une bonne visibilité dans et autour des batiments de I'hopital,
ainsi que sur son site internet. Elles proposeraient également un point de
contact central (téléphone, adresse électronique, etc.).

6.7 Normes d’agrément — enregistrement

Actuellement, les données administratives disponibles dans notre pays ne
permettent pas de réaliser une évaluation approfondie des soins dispensés
aux patientes atteintes d’endométriose et de douleurs pelviennes
chroniques. Pour pouvoir surveiller la qualité des soins et ajuster le tir le cas
échéant, il serait donc essentiel de recueillir des données supplémentaires.
Nous conseillons par conséquent d’enregistrer toutes les patientes
diagnostiquées et/ou traitées dans une clinique de I'endométriose ou un
centre dexpertise dans une base de données centrale de
I’endométriose.

A cette fin, il faudrait idéalement qu’une collaboration soit mise en place
entre la personne responsable du registre au niveau de I'administration
compétente et les associations professionnelles et scientifiques des
médecins spécialistes impliqués dans le diagnostic et le traitement de
'endométriose, afin :

o De définir la fréquence minimale d’enregistrement et les données
minimales a enregistrer, p.ex. (liste non exhaustive) le type
d’endométriose, les symptdbmes observeés, le traitement proposé, la
qualité de vie (évaluée a 'aide d’'un questionnaire validé), les rapports
d’'imagerie, de pathologie et de chirurgie standardisés et structurés, les
complications chirurgicales, les données de suivi 6 et 12 mois aprés
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I'opération et le numéro de sécurité sociale unique de la patiente (pour
permettre un couplage avec les bases de données administratives) ;

o De veiller a ce que I'enregistrement permette de contrdler la qualité des
soins au moyen d’indicateurs de qualité (voir plus loin) ;

e De faire de [Ienregistrement une condition préalable a la
reconnaissance des cliniques de I'endométriose et des centres
d’expertise, ainsi qu’a la facturation et au remboursement des actes
diagnostiques et thérapeutiques.

6.8 Perte d’agrément

L’agrément d’'une clinique ou d’'un centre d’expertise de I'endométriose
serait retiré si le site ne répond plus aux normes d’agrément et exigences
de qualité. Une attention particuliére devrait alors étre portée a la continuité
des soins.

6.9 Garanties de qualité

Les soins dispensés dans les cliniques de 'endométriose et les centres
d’expertise doivent étre de haute qualité. Afin d’assurer la transparence de
la qualité des soins pour les patientes et pour les autorités, nous proposons
donc:

e De développer des indicateurs de qualité qui évaluraient
objectivement la qualité de la prise en charge de 'endométriose dans
les cliniques de l'endométriose et les centres dexpertise. Ces
indicateurs de qualité devraient inclure des « mesures des résultats
rapportés par les patients » (PROM, couvrant des domaines tels que les
symptédmes douloureux, I'impact des symptémes, la productivité au
travail, la qualité de vie liée a la santé, I'activité sexuelle, les symptdomes
gastro-intestinaux et limpact psychologique), des « mesures de
I'expérience rapportée par les patients » (PREM), I'effet des traitements
de la fertilité et les événements indésirables. En outre, il faudrait
également prendre en considération les « mesures des résultats
rapportés par les médecins » (« Clinician Reported Outcome
Measures » ou CROM), qui mesurent p. ex. des indicateurs cliniques,
chirurgicaux et d'imagerie ;
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e De calculer régulierement les indicateurs de qualité développés et

o D’apporter un feedback aux cliniques de I'endométriose et aux
centres d’expertise afin qu’ils puissent continuer a améliorer les
S0iNs proposeés ;

o De rendre les résultats publics afin que les patientes et les
soignants sachent ou trouver des soins de qualité ;

o De développer des trajectoires de soins basées sur les meilleures
preuves scientifiques disponibles. Ces trajectoires de soins pourraient
ensuite étre adaptées au contexte local au niveau des cliniques de
'endométriose et des centres d’expertise ;

e De développer
o Des rapports d'imagerie
o Des rapports de pathologie
o Des rapports de chirurgie
structurés et standardisés ;

e Au cours des interventions chirurgicales, d’enregistrer et de conserver
sous forme numérique les images de début et de fin d’intervention en
vue d’'une évaluation et d’un second avis ;

e D’organiser des audits réguliers par l'unité Audit des Hopitaux et les
services d’inspection de la santé des entités fédérées.

6.10 Concertations multidisciplinaires et suivi

Il est important que chaque nouvelle patiente atteinte d’endométriose soit
au moins abordée lors d’une concertation multidisciplinaire de la clinique/du
centre d’expertise sur 'endométriose ;

e Au sein des cliniques de I'’endométriose, participeraient aux
concertations  multidisciplinaires le gynécologue coordinateur,
l'infirmier/sage-femme spécialisé dans 'endométriose, le radiologue, le
médecin spécialiste de la fertilité et, si nécessaire, le psychologue et le
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kinésithérapeute de I'équipe endométriose. Le médecin généraliste et
le gynécologue référent seraient également invités a y assister ;

e Au sein des centres d’expertise, participeraient aux concertations
multidisciplinaires le gynécologue coordinateur, I'infirmier/sage-femme
spécialisé dans 'endométriose, le radiologue, le médecin spécialiste de
la fertilité) et, si nécessaire, le psychologue, le chirurgien abdominal,
l'urologue, le spécialiste de la douleur (chronique), I'assistant social et
le kinésithérapeute de I'équipe endométriose. La aussi, le médecin
généraliste et le gynécologue référent seraient également invités a y
assister.

Dans les deux semaines qui suivent la concertation multidisciplinaire, la
patiente se verrait proposer une (télé)consultation avec le gynécologue
coordinateur ou l'infirmier/sage-femme spécialisé dans 'endométriose.

Aprés la concertation multidisciplinaire et lors des différentes étapes du
parcours de soins, un rapport serait envoyé au médecin généraliste de la
patiente, au gynécologue référent et/ou a la clinique de I'endométriose
référente.

Le psychologue, le kinésithérapeute, le sexologue et I'assistant social de la
clinique de 'endométriose/du centre d’expertise seraient disponibles en cas
de besoin tout au long de la trajectoire de soins.

6.11 Autres points d’attention

Il est important que les personnes atteintes d’'endométriose ou de douleurs
pelviennes chroniques, ainsi que les prestataires de soins, sachent quels
hépitaux disposent ou non d’une clinique de 'endométriose ou d’un centre
d’expertise agréé. C’est pourquoi nous conseillons :

e De dresser une liste des cliniques de I'endométriose et des centres
d’expertise et de veiller a ce que cette liste soit accessible a tous et
tenue a jour ;

e De veiller a ce que les hdpitaux ne puissent pas se présenter comme
des cliniques de lI'endométriose ou des centres d’expertise sans
disposer pour cela d’'un agrément officiel.
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6.12 Nomenclature

Sachant combien il est important que les personnes atteintes
d’endométriose ou de douleurs pelviennes chroniques soient abordées lors
d'une concertation multidisciplinaire et bénéficient ensuite d'une
consultation au cours de laquelle les principaux résultats seraient examinés
avec elles, nous proposons d’inclure dans la nomenclature les codes
suivants :

e Participation a la concertation multidisciplinaire au sein d’'une clinique
de 'endométriose ou d’'un centre d’expertise ;

o (Télé)consultation du gynécologue aprés une concertation
multidisciplinaire.

Comme il n’existe actuellement aucun code dans la nomenclature pour la
chirurgie de l'endométriose, nous proposons de prévoir des codes
d’honoraires spécifiques a I'endométriose qui tiendraient compte de la
complexité et de la durée des différentes opérations en lien avec la maladie.
Nous proposons que ces codes ne puissent étre facturés qu'aprés
lenregistrement des données nécessaires dans la base de données
centrale de 'endométriose.

e Les codes de nomenclature des traitements chirurgicaux suivants ne
pourraient étre attestés que par les cliniques de ’endométriose et les
centres d’expertise :

o Traitement chirurgical d’'une ou plusieurs Iésion(s) d’endométriose
péritonéale ;

o Traitement chirurgical d’'une ou plusieurs Iésion(s) d’endométriose
ovarienne (endométriomes) ;

o Traitement chirurgical d’'une ou plusieurs lésions d’endométriose
profonde, chacune inférieure a 1 cm et confinée(s) au vagin, a
'espace recto-vaginal, aux ligaments utéro-sacrés ou aux ligaments
cardinaux.
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Les deuxieme et troisitme codes ne pourraient étre facturés et
remboursés que si lintervention a lieu au moins un jour aprés
discussion du cas de la personne au cours d'une concertation
multidisciplinaire. Cette condition ne s’appliquerait pas au premier code
car, dans ce cas, il peut également étre question d’'une découverte
fortuite.

e Les codes de nomenclature pour les traitements chirurgicaux suivants
ne pourraient étre attestés que par des centres d’expertise :

o Traitement chirurgical d’'une ou plusieurs lésions d’endométriose
profonde de plus de 1 cm au niveau du vagin, de I'espace recto-
vaginal, des ligaments utéro-sacrés ou des ligaments cardinaux ;

o Traitement chirurgical d’'une ou plusieurs lésions d’endométriose
profonde avec atteinte du systéme gastro-intestinal ou urinaire ;

o Chirurgie radicale de I'endométriose pelvienne (p.ex. « frozen
pelvis »).

Ces codes ne pourraient étre facturés et remboursés que si
lintervention a lieu au moins un jour aprés discussion du cas de la
personne au cours d’'une concertation multidisciplinaire.

Enfin, nous proposons d’adapter les regles d’application et d’interprétation
des codes de nomenclature utilisés dans les centres d’expertise de
lendométriose afin que la chirurgie multidisciplinaire ne soit plus
(financiérement) découragée.

7 DISCUSSION ET CONCLUSION

Dans ce rapport, nous avons vu qu’entre 2016 et 2020, en Belgique, 162
admissions hospitaliéres pour 100 000 femmes étaient motivées par un
probleme dendométriose. Environ trois quarts de ces admissions
concernaient des femmes en age de procréer (15-49 ans). Au moins une
personne ayant subi une chirurgie de I'endométriose sur huit a été a
nouveau hospitalisée pour une raison liée a 'endométriose au cours des
années suivantes. Toutefois, il ne s’agit la que de la partie émergée de
I'iceberg, car ces chiffres ne concernent que les personnes confrontées a
une forme relativement grave de la maladie et/ou a des symptomes séveres.

Entre-temps, il subsiste encore de nombreuses zones d’ombre concernant
la prise en charge de 'endométriose dans notre pays.

Nous ignorons combien de personnes consultent leur médecin généraliste
et/ou leur gynécologue pour des symptomes liés a I'endométriose.

Nous ignorons combien de personnes ont recu un diagnostic
d’endométriose.

Nous ignorons combien de personnes regoivent un traitement médical pour
'endométriose.

Nous ignorons combien de personnes subissent chaque jour des
symptdémes dus a I'endométriose, sans bénéficier d’'une prise en charge
médicale et/ou chirurgicale ou en dépit de ces interventions.

Nous ignorons quelle est actuellement la qualité de la prise en charge de
I'endométriose en Belgique.

Les témoignages de patientes montrent qu’en Belgique les personnes
confrontées a des symptdmes d’endométriose qui recherchent une aide
médicale se heurtent a un certain nombre d’obstacles. Certaines se
plaignent du manque de connaissances et d’expertise des médecins, qui
peut déboucher sur des diagnostics erronés et des conseils inadaptés. Un
autre point tout aussi problématique est que, face a la minimisation de leurs
symptdmes, bien des patientes ne se sentent pas prises au sérieux. Elles
ont I'impression qu’on rejette sur elles la responsabilité de leurs problémes
ou qu’on cherche a psychologiser leurs plaintes (« c’est dans la téte »).
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Nous avons identifié plusieurs besoins chez les personnes atteintes
d’endométriose. Ces patientes veulent en premier lieu étre écoutées avec
empathie et respect par leur médecin traitant. Elles ont toutefois aussi
besoin de plus dexpertise et d'une connaissance plus précise de
'endométriose a tous les niveaux de soins, et tout particulierement en
premiére ligne. Certaines vont méme jusqu’a se faire opérer a I'étranger
parce qu’elles n’ont pas tout a fait confiance dans I'expertise des chirurgiens
belges spécialisés dans I'endométriose. Elles sont aussi demandeuses
d'une coordination des soins par des équipes multidisciplinaires
spécialisées afin de ne plus avoir a les organiser elles-mémes, ainsi que
d’'un plan de soins circonstancié qui leur permette de poser des choix
éclairés et de nourrir des attentes réalistes.

Un certain nombre d’hépitaux belges ont déja pris le taureau par les cornes.
Sur les 77 établissements qui ont répondu a notre enquéte en ligne, 30 ont
mis en place une clinique de I'endométriose. Sept d’entre eux rapportent
toutefois qu’ils n'organisent pas de concertations multidisciplinaires pour
discuter du diagnostic et du plan de traitement de chaque patiente. Treize
n’accueillent pas plus de 20 nouvelles patientes par mois.

Un petit tour d’horizon de leurs sites web réalisé en novembre-décembre
2023 révele par ailleurs qu’un certain nombre de cliniques de 'endométriose
sont difficiles a trouver et que les informations qu’elles mettent a disposition
sont souvent limitées. Seules une dizaine de cliniques de I'endométriose
proposent des informations sur 'endométriose sur leur site internet et
mentionnent qu’elles travaillent de fagon multidisciplinaire. Certaines ne
présentent pas les membres de I'équipe ; dans une des cliniques, celle-ci
se limite a un gynécologue et a un chirurgien abdominal. Parfois, il n’y a pas
de coordonnées de contact pour un premier rendez-vous.

Bref, ces initiatives ne réunissent pas encore les conditions de base
nécessaires a une bonne prise en charge de 'endométriose : 1) des soins
personnalisés, 2) une approche multidisciplinaire, 3) un centre d’expertise
avec des spécialistes ayant suivi une formation approfondie et possédant
une grande expérience, et 4) une surveillance de la qualité par le biais d’'un
enregistrement et d’'un rapportage transparents de leurs résultats.

Un « pilotage » adéquat par le biais de la réglementation — mais aussi du
financement — est nécessaire pour soutenir les initiatives qui existent déja

et garantir une dotation minimale en personnel (para)médical, ainsi que le
respect d’'un certain nombre de normes d’infrastructure et autres. Toutes les
personnes atteintes d’endométriose (présumée) devraient pouvoir
bénéficier des soins dont elles ont besoin, et avoir accés a une prise en
charge multidisciplinaire étendue et de grande qualité, adaptée a leurs
besoins a ce stade de leur vie. Les décideurs politiques doivent aussi oser
se demander si le traitement de 'endométriose, et en particulier le traitement
chirurgical de 'endométriose (profonde), devrait &tre organisé dans tous les
hépitaux belges comme c’est le cas a I'heure actuelle. Certains hdpitaux
déclarent en effet n‘opérer chaque année que cing cas ou moins
d’endométriose profonde.

Pour élaborer notre modéle de soins, nous nous sommes inspirés des
initiatives qui existent déja en Allemagne, en Australie, au Danemark, en
France, aux Pays-Bas et au Royaume-Uni, mais aussi des suggestions
recueillies dans le cadre de notre enquéte auprées des hépitaux belges. Nous
nous sommes aussi basés sur nos discussions avec des experts cliniques
lors de deux réunions, tout en prenant en compte les besoins des patientes
tels que rapportés dans la littérature internationale et dans les témoignages
recueillis en Belgique. Notre modéle a été discuté lors de plusieurs réunions
avec les stakeholders concernés, puis affiné sur la base de ce feedback.

Nous avons élaboré notre modéle et formulé nos recommandations étant
donné les paradigmes actuels concernant 'endométriose et sa prise en
charge. En raison des nombreuses inconnues concernant la prévalence, le
diagnostic, I'évolution de la maladie et I'efficacité thérapeutique (de la prise
en charge), ce modeéle devra impérativement étre révisé au fil du temps et
du développement des connaissances.

Nous voudrions aussi nous arréter sur certaines limitations de cette étude.

En raison du manque de données sur la prise en charge ambulatoire de
'endométriose, nous avons d{ limiter notre étude aux soins spécialisés. Le
couplage des données hospitaliéres et ambulatoires nous aurait permis
d’appréhender la prise en charge avant et aprés I'hospitalisation. La
nomenclature ne contient toutefois pas de codes spécifiqgues a
'endométriose. Nous n’aurions donc pas pu explorer la problématique des
retards de diagnostic ou du dédale que les patientes doivent traverser pour
accéder a des soins appropriés. Ce couplage ne nous aurait pas non plus
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permis de dresser le tableau de la prise en charge de 'endométriose chez
les personnes non hospitalisées, et toute estimation de la consommation de
soins ambulatoires aurait été imprécise.

Les données hospitaliéres que nous présentons aussi doivent étre
interprétées avec prudence, car elles n’ont été soumises a aucune validation
sur le terrain. En outre, une part potentiellement importante mais inconnue
des hospitalisations sont liées a 'adénomyose, une affection différente de
'endométriose mais qui se manifeste souvent de fagon concomitante. Enfin,
en raison de l'absence de codes de nomenclature spécifiques a
'endométriose, il N’a pas été possible de d'établir le type de chirurgie
réalisée en traitement de la maladie.

En raison de ces limitations liées aux données disponibles, nous avons
choisi de ne pas nous lancer dans une analyse du co(t de la prise en charge
de 'endométriose.

Par ailleurs, le délai limité qui nous était imparti pour la réalisation de ce
projet ne nous a pas permis d’'organiser des entretiens ou des groupes de
discussion avec des personnes atteintes d’endométriose et d’autres
stakeholders. Ces méthodes de recherche nécessitent en effet I'approbation
d’'un comité d’éthique, ce qui prend du temps. Nous avons toutefois donné
la parole aux patientes en analysant la littérature internationale et les
témoignages recueillis par les associations de patientes belges. Comme
nous I'avons fait remarquer au chapitre 3, I'échantillon qui visaient a dresser
un tableau complet des problémes engendrés par I'endométriose est le
résultat d’'une auto-sélection, puisque les participantes avaient répondu a
'appel lancé par les associations. Il est possible que les personnes
présentant peu de symptdomes et/ou ayant une expérience positive de la

prise en charge aient été moins enclines a partager leur expérience.
Néanmoins, dans l'optique de l'objectif principal de nos recherches
(comment améliorer la prise en charge de I'endométriose en Belgique), les
témoignages des personnes confrontées a des symptémes séveres et/ou a
des contacts médicaux inadéquats sont justement trés précieux.

Enfin, nous ne nous sommes pas arrétés dans le détail sur 'importance
d’'une éducation a la santé menstruelle, qui permettrait aux adolescentes et
a leurs proches d’étre mieux conscients de ce qui est « normal » et de ce
qui devrait faire I'objet d’'un examen médical plus approfondi. L’analyse des
témoignages nous apprend toutefois que les adolescentes constituent un
sous-groupe trés vulnérable avec des besoins spécifiques. Nous avons
également accordé peu d’attention a I'éducation et a la sensibilisation a
'endométriose, ainsi qu'a la littératie en santé. Des recherches et des
initiatives supplémentaires sont nécessaires pour réaliser des avancées
dans ce domaine auprés de différents groupes : les adolescents (filles et
garcons) et leurs parents, les patientes, les professionnels de la santég, les
écoles, les établissements d’enseignement supérieur et les universités, les
employeurs et les services des ressources humaines, les clubs sportifs, etc.

En conclusion, 'endométriose peut avoir un impact majeur sur tous les
aspects de la vie, en ce compris les relations sexuelles et sociales, 'image
de soi, les opportunités éducatives et professionnelles, le sport et la qualité
de vie. Les recommandations politiques de ce rapport se limitent aux soins
de santé. Toutefois, pour améliorer la qualité de vie des personnes atteintes
d’endométriose et réduire les inégalités engendrées par la maladie, des
actions sont également nécessaires au-dela du systéme de santé (p. ex.
une plus grande flexibilité a I'école et au travail).
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B RECOMMANDATIONS!

Le KCE reste seul responsable des recommandations.

Au ministre fédéral des Affaires Sociales et de la Santé et aux ministres de la Santé des
entités fédérées, et aprés consultation des administrations concernées, nous recommandons

1. De mettre en place une structure organisationnelle a deux niveaux pour compléter les soins
primaires et les soins dispensés par les gynécologues, avec des « cliniques de I'endométriose
et des douleurs pelviennes chroniques » au niveau locorégional et un nombre limité de « centres
d’expertise de 'endométriose et des douleurs pelviennes chroniques » au niveau suprarégional
(Figure 4).

2. Une proposition quant aux missions clés, au réseau de soins, aux normes d’accréditation, aux
garanties de qualité et aux concertations multidisciplinaires est formulée a la section 6.

Au ministre fédéral des Affaires Sociales et de la Santé et a 'INAMI, nous recommandons

3. D’évaluer les colts pour les patientes des antalgiques et des traitements hormonaux utilisés
dans le traitement médical de 'endométriose et des douleurs pelviennes chroniques, pour les
personnes dont le diagnostic a été confirmé dans une clinique ou un centre d’expertise de
'endométriose ;

4. De creér des codes de nomenclature pour les concertations multidisciplinaires et la chirurgie de
I'endométriose comme décrit a la section 6.12.

Aux associations professionnelles et scientifiques des médecins spécialistes impliqués
dans le diagnostic et/ou le traitement de I’endométriose,

Pour améliorer I'expertise en matiere de diagnostic, et de traitement médical et chirurgical de
'endométriose et remédier aux retards de diagnostic, nous recommandons :

5. De développer la formation des médecins spécialistes qui souhaitent travailler dans le domaine
de 'endométriose afin que la qualité des soins diagnostiques et thérapeutiques s’améliore et
soit conforme aux meilleures preuves scientifiques disponibles ;

6. De développer des formations pour les prestataires de premiere ligne (p. ex. médecins
généralistes, pharmaciens, infirmiers, sages-femmes, kinésithérapeutes, psychologues, acteurs
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de la santé scolaire, médecins du travail, conseillers médicaux des compagnies d’assurance) et
les gynécologues afin qu'ils acquierent des connaissances suffisantes sur 'endométriose et
sachent quand et a qui référer les personnes qui en souffrent ;

7. Etudier avec les autorités compétentes et les associations de patientes la meilleure facon de
fournir au grand public :

e Des informations correctes sur I'endométriose, conformes aux meilleures preuves
scientifiques disponibles ;

¢ Des informations trés accessibles sur ce qui constitue une menstruation normale et sur les
personnes que les adolescentes peuvent contacter en cas de saignements abondants, de
douleurs pendant les regles ou d’autres symptomes potentiellement évocateurs d’une
endomeétriose.

8. Poursuivre la recherche scientifique sur la prévalence, le diagnostic, I'évolution et le traitement
de 'endométriose.

Au ministre fédéral des Affaires sociales et de la Santé publique et aux ministres de la Santé
des entités fédérées, nous recommandons :

9. De soutenir l'analyse et le rapportage des données recueillies dans le registre de
I'endométriose ;

10. D’investir dans la recherche scientifique sur la prévalence, le diagnostic, I'évolution et le
traitement de 'endométriose.
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