
L'importance de faire appel aux professionnels 
de santé for més et  habitués à  a ccompagner  des 

pa t ientes a t teintes d'endométr iose 



Programme

- Intr oduct ion 

- Outil MaPa tho 

- MOOC "Endométr iose, l'a ffa ir e de tous"

- Gr oupes de pa r ole

- Mot de la  fin  



Introduction : présentation d'ENDOmind
❖ Associa t ion de pa t ientes cr éée en 2014 pa r  2 per sonnes a t teintes d’endométr iose 
❖ Nos object ifs : mieux fa ir e conna îtr e l’endométr iose, changer  le r ega r d sur  les ma lades, 

amélior er  leur  pr ise en cha r ge globa le et  fa ir e avancer  la  r echer che sur  l'endométr iose 
❖ Nos act ions : 

➢ or ga nisa teur  de l’EndoMa r ch en Fr a nce & de l’ENDOr un, la  toute pr emièr e cour se à  pied pour  r écolter  des 
fonds pour  l'endométr iose

➢ cr éa teur  de la  pr emièr e Fonda t ion de Recher che sur  l’endométr iose en Fr a nce 

❖ Notr e site inter net  : h t tps:/ / www.endomind.or g/
❖ Nos r éseaux sociaux : 

➢ ht tps:/ / www.fa cebook.com/ Associa t ionENDOmind
➢ ht tps:/ / twit ter .com/ ENDOmindFr ance
➢ ht tps:/ / www.youtube.com/ c/ EndomindFr a nce
➢ ht tps:/ / www.instagr a m.com/ endomind_fr /
➢ ht tps:/ / www.linkedin.com/ in/ endomind/

https://www.endomind.org/
https://www.facebook.com/AssociationENDOmind
https://twitter.com/ENDOmindFrance
https://www.youtube.com/c/EndomindFrance
https://www.instagram.com/endomind_fr/
https://www.linkedin.com/in/endomind/


Introduction : l'endométriose aujourd'hui 
❖ L'endométr iose c'est  une ma ladie… 

➢ chr onique, impr évisible et  complexe pouvant  êtr e inva lidante 
➢ où l'intensité de la  douleur  n 'est  pa s cor r élée avec la  gr avité de la  

ma ladie
➢ touchant  10% à  20% de femmes, soit  entr e 2 et  4 millions en 

Fr ance, 40 millions en Eur ope et  400 millions dans le monde 
➢ avec un r eta r d de diagnost ic de 7 à  10 ans en moyenne (à  pa r t ir  

des pr emier s symptômes) 
➢ qui est  la  pr emièr e cause d’hypofer t ilité en Fr ance
➢ peu visible jusqu'à  pr ésent  



Introduction : problématiques identifiées  
❖ La  for ma tion des pr ofessionnels de santé est  insuffisante 

➢ 2020 : intégr a t ion au cur sus d'enseignement en faculté de 
médecine

➢ 2021 : début  de la  for ma tion cont inue 

❖ Aujour d'hui il y a  : 
➢ t r ès peu de pr ofessionnels de santé à  même d'a ccompagner  les 

femmes ayant  de l'endométr iose 
➢ la  ma jor ité des médecins à  même d'a ccompagner  qui sont  de 

t r oisième r ecour s (gynécologues, chir ur giens) 
➢ un manque de pr ofessionnels de pr emier  r ecour s (génér a liste, 

pha r maciens, sage-femmes, infir mièr es scola ir es, etc.)  



Introduction : contributions d'ENDOmind  
1. Cr éa t ion d'un annuaire permettant d'identifier des 

professionnels 

2. Participation à la création d'un MOOC: "Endométriose, 
l'affaire de tous" - Massive Open Online Course

3. Création et animation de groupes de paroleet de soutien 



1. L'out il collabor a t if MaPa tho 
❖ Le consta t  

➢ Gr ande difficulté à  t r ouver  un pr ofessionnel de santé spécia lisé dans l'endométr iose

❖ L'out il 
➢ Un annua ir e gr a tuit  et  libr e d'a ccès  ht tps:/ / www.mapa tho.com/

➢ Constr uit  sur  la  ba se des r etour s de pa t ientes  

➢ Vidéo explica t ive pa r  Axelle AYAD : 

ht tps:/ / www.youtube.com/ wa tch?v=D5ehevmge7Q

❖ L'object if 
➢ Tr ouver  un pr a t icien exper t  fa cilement  et  r apidement

https://www.mapatho.com/
https://www.youtube.com/watch?v=D5ehevmge7Q


2.  Le MOOC "Endométriose, l'affaire de tous"
❖ Le consta t  

➢ Encor e peu de per sonnes conna issent  l'endométr iose

❖ L'outil 
➢ Cr éé à  l'in it ia t ive du Ministèr e de la  Sa nté et  développé a vec le sout ien de l'ARS (en 2021) 

➢ Il  compr end une qua r a nta ine de cour s gr a tuits pour  se for mer  a u sujet  de l'endométr iose 

➢ Gr a tuit  et  disponible en libr e a ccès : ht tps:/ / endometr iose-a ffa ir edetous.com/ mooc-endometr iose/

➢ Il s'a dr esse a ux pr ofessionnels de sa nté a insi qu'a u gr a nd public 

❖ Les object ifs 
➢ Renfor cer  la  for ma t ion et  la  sensibilisa t ion a upr ès des pr ofessionnels de sa nté 

➢ Per met t r e a ux pa t ientes de mieux conna ît r e leur  pa thologie 

➢ Per met t r e a u gr a nd public d'en sa voir  plus sur  la  ma la die 

➢ Il s'a git  de diffuser  les conna issa nces médica les pour , in  fine, a mélior er  la  pr ise en cha r ge de la  ma la die 

https://endometriose-affairedetous.com/mooc-endometriose/


3.  Groupes de parole 
❖ Le consta t

➢ Les pa t ientes sont  pa r fois isolées, se posent  des quest ions, ont  besoin de sout ien, souha itent  
appr endr e des expér iences des autr es 

❖ Les gr oupes de pa r ole
➢ Ma Vie avec l'Endométr iose → + 10 000 membr es : ht tps:/ / www.facebook.com/ gr oups/ endomind/
➢ Endométr iose Hommes et  Femmes Pa r lons-en → 1300 membr es : 

ht tps:/ / www.facebook.com/ gr oups/ 220422751908076/

❖ Les object ifs 
➢ Favor iser  l'entr a ide et  la  r ecommanda t ion entr e les pa t ientes : pa r tage de r essour ces et  de 

conna issances, échange sur  leur  pa r cour s
➢ Pr omouvoir  l'écoute 

https://www.facebook.com/groups/endomind/
https://www.facebook.com/groups/220422751908076/


MERCI POUR VOTRE ATTENTION ! 

➔ Mar ie Agnes CADERBY, r esponsable Ile-de-Fr ance à  ENDOmind

➔ Pour  nous contacter  : r egion-iledefr ance@endomind.or g

mailto:region-iledefrance@endomind.org
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