Courriel du 23 novembre 08

A I'ensemble des sénateurs nationaux

Mesdames, Messieurs,

En tant que présidente de l'association GRACE (@roRégional d'Action Contre I'Endométriose en
Languedoc-Roussillon) et dans la continuité detidacentreprise aupres des Députés et Sénateurs, je
souhaiterais attirer pleinement votre attentionlgyoroblématique de I'endométriose.

L’endométriose est une pathologie gynécologiquerilque connue de nos scientifiques depuis 1860r Lo
d’étre une maladie orpheline, elle n'en reste painsnméconnue alors qu'elle touche, selon ledrekif
officiels, une femme sur dix en age de procré®urtant, a ce jour, aucune campagne d’informatiest
menée sur cette maladie dont le principal symptéstg@ourtant éloquent : la dysménorrhée.

Pour preuve, le délai moyen entre le début des &ymes et le diagnostic d’endométriose est aujourdia

6 années. La majorité des femmes endométriosiquesissent, au quotidien, souffrances banalisées
et désordres psychologiques avant d’étre enfin ndistiguées, parfois par pur hasard, au cours d'une
consultation, et méme d'une opération, destinéeggaer une autre pathologie.

Il est aujourd’hui aberrant de continuer a ferner yeux sur ce que nous considérons étre un prebdiem
santé publique alors que tant de femmes sont stilslespd’étre atteintes d'endométriose. Nous pensoe
des solutions existent telles que :

» Le renforcement de la formation initiale du corpédisal. Les échanges menés avec nos adhérentes
comme avec les médecins de la région nous permdtedfirmer que tous les professionnels de
santé ne sont pas forcément compétents en matgr@ométriose. Certains médecins généralistes,
infirmiéres scolaires, etc. ne connaissent mémédgpasladie !

* La mise en place de campagnes d’information etréegption nationales au méme titre que le
dépistage du cancer du sein. Il est essentielegueinmes qui souffrent chaque mois sachent
gu’elles ne sont pas atteintes d’hypocondrie etleues douleurs portent peut-étre un nom :
endomeétriose !

» La création de centres de référence. Les femmesuttent bien souvent plusieurs médecins avant
d’étre enfin prises en charge par un « spécialisttendométriose ».

Malgré le caractere polymorphe de I'endométriogetains centres hospitaliers universitaires teks cglui
de Montpellier, entre autres, semblent présenteéesoles compétences requises pour offrir aux qtaseun
diagnostic précis mais aussi une prise en chaagafg et multidisciplinaire de leur endométrio&iite a
une question orale sans débat posée devant lenfeatieen juin dernier, Madame la Ministre de la 8ant
Roselyne Bachelot-Narquin s'est engagée a intardegeomité national consultatif de labellisatiorcé
sujet.

De par son incidence et sa prévalence, I'endonsétriest un vrai probléme de santé publique et le
gouvernement semble tres conscient de la nécebisifermer le grand public sur cette affection. Raat,

si la loi du 9 aolt 2004 relative a la politique sinté publique a pris en compte cette pathol@gieun
effort particulier ne semble lui étre consacré,legiagisse d’améliorer le diagnostic précoce oprige en
charge des patientes.



Si les centres antidouleur et PMA s'avérent émeamplément utile dans la prise en charge de la
pathologie, les femmes endométriosiques ne poumspérer y recourir uniguement dans le cadre d'un
diagnostic posé et de symptdmes douloureux ouettitifé. Encore faut-il donc savoir étre atteipta cette
pathologie ! Or nous sommes confrontés au manquenalgens pour détecter la maladie et poser un
diagnostic. Comment disposer de données épidénnmpleg fiables et par conséquent de la mise en place
d’essais thérapeutiques dans un tel contexte ?

Nous osons espérer que I'Etat ainsi que I'enserdbke acteurs de la santé publique soutiendront notre
démarche et qu’il sauront faire preuve de dynamigmnel’avant-gardisme en s’engageant efficacement
contre 'endométriose, notamment a 'occasion deelaue en France, et plus précisément & Montpetlier
prochain congrés mondial contre 'endométriose @2

Dans l'attente d'une réponse de votre part, voysigant par avance ma tres vive gratitude, je vanes

d’agréer, Mesdames, Messieurs, I'expression deautetconsidération.
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