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En 2016, EndoFrance et le CHU de Montpellier ont co-construit le tout premier programme
d’éducation thérapeutique du patient (ETP) spécifique a I’endométriose, labellisé et soutenu
par 'ARS Occitanie pour une durée de 5 ans. Le but de I'ETP est, comme le définit la Haute Autorité
de Santé, « d’aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de fagon
permanente de la prise en charge du patient ».

Une succession d’ateliers ont ainsi été proposés aux femmes de la région pour leur permettre de
mieux apprehender la vie avec une maladie telle que I'endométriose :

- Comprendre 'endométriose

- Douleur et endométriose

- Alimentation

- Groupes de parole

- Le couple et 'endométriose

- Les techniqgues non médicamenteuses

Ces ateliers sont entierement gratuits pour les patientes. « C’est un bilan plus que positif que nous
dressons », déclarent le Dr Claire Vincens, gynécologue au CHU de Montpellier et Amélie Denouel,
patiente-experte EndoFrance. Le programme a regu une trés grande adhésion des participants.

Plus de 200 femmes se sont engagées dans ce programme d’éducation thérapeutique du patient,
avec I'objectif de devenir actrice de leur prise en charge.

Fortes de ce succes, EndoFrance et ses bénévoles formées a I'ETP travaillent déja depuis plusieurs
mois a la co-construction d’autres programmes dans les autres régions de France afin que toutes
les femmes puissent en bénéficier.
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L’endométriose est une maladie gynécologique complexe qui peut récidiver dans certains cas et générer des douleurs chroniques. Elle
touche au moins une femme sur dix en age de procréer. Découverte en 1860, cette maladie est pourtant encore peu connue et
diagnostiquée tardivement, avec un retard de sept ans en moyenne.

EndoFrance est la premiére association frangaise de lutte contre I'endométriose. Créée en 2001, cette association agréée d’usagers du
systeme de santé, reconnue d’intérét général, méne des actions de soutien et d’information a destination du grand public et des patientes,
et soutient la recherche dédiée a I'endomeétriose.

EndoFrance a rédigé un chapitre des recommandations HAS/CNGOF sur la prise en charge de I'endométriose. Elle a aussi co-écrit avec
des médecins et publié le livre « Idées regues sur I'endométriose », paru en 2018.

Les bénévoles d’EndoFrance, son comité scientifique composé de médecins spécialistes reconnus, sa marraine, la comédienne Laétitia
Milot, et son parrain, le joueur de rugby Thomas Ramos, agissent ensemble pour faire connaitre et mieux combattre la maladie.

Plus d’informations sur www.endofrance.org.
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