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DAHLIR : Dispositif d’Accompagnement de I’Humain vers des Loisirs Intégrés et Réguliers
EHP : Endometriosis Health Profile

GCS : Groupement de Coopération Canitaire

GCS SARA : Groupement de Coopération Sanitaire de 1I’Auvergne-Rhone-Alpes
HAS : Haute Autorité de Santé

IRM : Imagerie par Résonnance Magnétique

NHE : Nouvel Hopital Estaing

NO ENDO : National Observatory for Endometriosis

PACS : Picture Archiving And Communication System

RCP : Réunion de Concertation Pluridisciplinaire

RSPA : Réseau Santé Périnatalité Auvergne

16



INTRODUCTION

L’endométriose est une cause fréquente de douleurs, d’hypofertilité, et
d’altération de la qualité de vie des patientes

L’endométriose est définie histologiquement par la présence de tissu endométrial en
dehors de 1’utérus. Pour le clinicien, I’endométriose maladie se manifeste par des douleurs et/ou
une hypo-fertilité chez une patiente porteuse de lésions endométriosiques. Les douleurs les plus
évocatrices d’endométriose sont les dysménorrhées, les dyspareunies, les algies pelviennes
chroniques, et les douleurs cycliques, notamment dans les sphéres uro-génitale et digestive (1).
Les 1ésions d’endométriose peuvent €tre suspectées par un examen clinique et un examen
d’imagerie (échographie endovaginale et IRM pelvienne notamment), ou bien confirmées par

une biopsie et un examen anatomopathologique (2)

La prévalence histologique de I’endométriose chez les femmes en age de procréer est
évaluée entre 4 et 10% dans la population générale (3-5). Trente pour cent des patientes
hypofertiles (6) et jusqu’a 70% des femmes souffrant de douleurs pelviennes chroniques et/ou

de dysménorrhées (7,8) sont porteuses de lésions endométriosiques.

En plus des symptémes cardinaux (douleurs et hypofertilité), I’endométriose peut étre
responsable de dysfonction sexuelle (9), de fatigue chronique, et de troubles de I’humeur
(10,11). La maladie entraine un retentissement sur les activités sociales et professionnelles (12),
et la qualité de vie des patientes souffrant d’endométriose peut étre significativement altérée
(13-18).

Le coiit sociétal de I’endométriose et la nécessité d’une prise en charge
pluridisciplinaire justifient la création de centre de référence pour I’endométriose

L’absentéisme scolaire puis professionnel, le retard au diagnostic - le délai moyen entre

I’apparition des premiers symptomes et le diagnostic d’endométriose est évalué entre 7 a 12 ans
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(19-22) -, et le prix des prises en charges médicale et chirurgicale, représentent un co(t

économique significatif pour la société (23,24).

Considérant la fréquence et les répercutions, individuelles et collectives, de
I’endométriose, le diagnostic et la prise en charge de cette pathologie représentent un enjeu de
santé publique. La complexité de la prise en charge et la nécessité de recourir a plusieurs

specialistes justifient la création de centres de référence dédiés a la pathologie (25-28) .

La Reéunion de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) est a la base du fonctionnement
d’un centre de référence. Notre travail consiste a mettre en place une réunion de concertation
pluridisciplinaire dédiée aux patientes atteintes d’endométriose sur le territoire de 1’ Auvergne.
Notre objectif est de permettre a tous les gynécologues d’Auvergne, hospitaliers ou libéraux,

de pouvaoir, a leur initiative, présenter leurs patientes a cette RCP.

MATERIEL ET METHODE

Elaborer une base de données adaptée a la présentation d’une patiente en
Réunion de Concertation Pluridisciplinaire

Lorsque I’on suspecte I’endométriose chez une patiente, les éléments a rechercher par
I’ interrogatoire, par I’examen clinique, et avec les examens complémentaires, sont relativement
bien déterminés (29-34). Parmi les différentes échelles d’évaluation de la douleur, nous avons
retenu I’échelle numérique, comme préconisé par Bourdel et al (35). Pour caractériser I’impact
sur la qualité de vie, nous avons retranscrit 1’adaptation frangaise de la version courte de

I’Endométriose Health Profile (EHP-5), développée par Fauconnier et al (36)

A partir des données de la littérature et de notre expérience, nous avons élaboré un
recueil de donnés utilisable pour présenter une patiente en RCP. Cet exercice comportait
plusieurs contraintes : exhaustivité nécessaire a la compréhension d’un dossier, en 1’absence

éventuelle du medecin référent de la patiente ; simplicité indispensable pour permettre une
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vision d’ensemble rapide ; rapidité de remplissage requise a la participation du maximum de

praticiens.

Trouver un support informatique permettant le recueil des données, la
planification d’une RCP, et I’organisation d’une visio-conférence sécurisée

Il a fallu trouver une « solution logicielle d’acquisition électronique de données sur
navigateur » utilisable dans un contexte de réunion de concertation pluridisciplinaire. Dans le
but de limiter les colits et de ne pas multiplier les outils, nous nous sommes d’abord orientés

vers les plateformes déja disponibles.

Research Electronic Data Capture (REDCap) est un logiciel de capture de données et
un gestionnaire de formulaire auquel le CHU de Clermont Ferrand a souscrit. Il s’agit d’un outil
particulierement ergonomique pour créer une base de données. En effet, en quelques jours et
malgré 1’absence d’expérience avec ce logiciel, nous avons concrétisé informatiquement le
questionnaire. L’outil permet une multitude de « types » de questions qui peuvent s’articuler
via plusieurs « branches logiques ». Il y avait relativement peu d’écart entre le questionnaire
idéal a nos yeux et le questionnaire finalement établi. Cependant, le logiciel n’a pas été élaboré
dans I’objectif de supporter une réunion de concertation pluridisciplinaire et son utilisation a
cet effet n’était pas envisageable, du moins a cette période-1a, pour les responsables de la
plateforme. D’autres outils auraient été nécessaires a la fois pour la planification de la RCP, et
pour sa diffusion en visio-conférence. A notre sens, la multiplication des outils informatiques

aurait découragé une partie des médecins a participer a cette RCP.

Nous avons alors contacté le Groupement de Coopération Sanitaire de la région
Auvergne (GCS SIMPA). Le GCS est un organisme de droit privé a but non lucratif sous 1’égide
de I’ARS. Il développe des services numériques dans 1’objectif d’améliorer la coordination des
soins. La réforme de fusion des régions a entrainé le rassemblement entre la région Auvergne

et la région Rhone-Alpes. A 1’été 2018, le GCS d’Auvergne était en pleine procédure de
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rassemblement des deux groupements de coopération sanitaire et n’était pas entiérement
disponible pour I’¢élaboration d’un nouveau projet de santé¢ numérique. Par ailleurs, bien qu’il
existe depuis longtemps un outil dédié a la planification de réunion de concertation
pluridisciplinaire en cancérologie, 1’organisme ne pouvait pas nous proposer un service de

visio-conférence.

C’est alors que nous avons décidé de nous orienter vers un organisme privé et avons
contacté Yansis Médicale (37). Cette entreprise francaise, dont le siége social est situé a Vichy,
se définit comme éditrice de progiciels médicaux. Elle propose notamment un service de

collecte sécurisée de données médicales et un outil de gestion de staff.

Pendant un an, au cours de plusieurs réunions par visio-conférence et de deux rencontres
dans leurs bureaux de Vichy, nous avons élaboré une nouvelle plateforme de recueil de donneées.

Nous avons alors rencontré plusieurs difficultés :

Les possibilités de types de question (question a réponse unique, question a réponses
multiples, question a réponse numérique ...) ainsi que les possibilités de « banches logiques »
entre les questions (conditions d’affichage d’une question en fonction des réponses aux
questions précédentes) nous paraissaient moins complétes que celles proposées par le logiciel
REDCap. Il a donc fallu rectifier le recueil des données pour s’adapter a ces nouvelles
contraintes. Comme nous apportions a cette équipe les connaissances nécessaires a I’¢laboration
d’un questionnaire pertinent en ce qui concerne 1I’endométriose ; elle ne nous a pas demandé

contribution financiere a 1’élaboration du projet.

Cependant, la complexité de I’outil informatique ne permettait pas a un professionnel
de santé non informaticien de donner forme au questionnaire. La nécessité de faire appel a un

professionnel pour réaliser tout changement sur le questionnaire lui-méme ou bien sur
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I’ergonomie de la plateforme nous rendait trop dépendant de I’entreprise et de la réactivité de

son équipe. Par ailleurs, 1’entreprise ne proposait pas d’outils de visio-conférence sécurisée.
Ainsi, aprés un an d’échanges réguliers, notre collaboration a pris fin.

A la fin de I’année 2018, la fusion entre les groupements de coopération sanitaire des
régions Auvergne et Rhéne-Alpes a donné naissance au GCS Auvergne Rhéne-Alpes (GCS
SARA). Nous avons alors contacté cette équipe. Un nouvel outil en cours de développement
rendait envisageable 1’élaboration d’une visio-conférence sécurisée, accessible sans codt
financier supplémentaire, depuis n’importe quel poste informatique, professionnel ou

personnel, ordinateur, tablette, ou méme smartphone.

Avec I’outil de gestion des RCP (38) et ce nouveau service de téléconsultation (39), tous
deux accessibles via le portail des professionnels de santé (40), « I’expert opérationnel de la e-

santé en Auvergne-Rhéne-Alpes » (41) nous permettrait d’atteindre notre objectif.

Collaboration avec le Groupement de Coopération Sanitaire de la région
Auvergne-Rhoéne-Alpes

Nous avons contacté puis rencontré monsieur Estival, chef de projet animation territoriale,
dans le bureau du GCS SARA a Aubiére (63). Animateur territorial, chargé de la diffusion des
outils numériques de e-santé dans 3 départements de 1’ Auvergne (Cantal, Haute-Loire, et Puy-
de-D6me), monsieur Estival nous a présenté les missions du GCS SARA et les outils

susceptibles de nous aider dans notre projet.

- Le portail des professionnels de santé est le point d’entrée unique et sécuris¢ pour

I’ensemble des services de la plateforme SARA.

- L’outil de gestion des RCP permet d’informatiser le processus complet de passage d’un

patient dans une Réunion de Concertation Pluridisciplinaire (planification des séances
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RCP ; inscription d’un patient ; remplissage d’une fiche RCP ; déroulement de la RCP

avec saisie des conclusions et diffusion d’un compte rendu

- Leservice de téléconsultation, alors en cours de développement, permettrait a terme une
visio-conférence sécurisée sur une plateforme agréée pour I’hébergement de données de

santé

L’¢équipe d’Aubiére nous a ensuite orienté vers M. Perret, chef de projet dédié¢ au Réseau
Espace Santé Cancer, pour que nous mettions en place la nouvelle RCP dediée aux patientes
atteintes d’endométriose. Nous avons rencontré monsieur Perret dans les locaux du GCS SARA

a Lyon (69)

Utilisation de I’Outils RCP pour la RCP territoriale endométriose Auvergne
L’outil de gestion des RCP, créé il y a une dizaine d’années et dédié initialement a la

canceérologie, est capable depuis juin 2016 de gérer des pathologies en dehors de I’oncologie.
La majeure partie des questionnaires déja existant comportent au maximum une vingtaine
d’items. Notre questionnaire compte plus de 250 champs. Afin de pouvoir maitriser la
production de la fiche RCP, la planification des séances, 1’ajout de participants, et étre réactif
en cas de nécessité de changements, nous avons demandé I’obtention de droits administrateurs
sur cette plateforme. Nous sommes, a la connaissance de I’équipe lyonnaise, les premiers
personnels médicaux a obtenir un compte administrateur de la plateforme et a maitriser ainsi de

bout en bout la genése et la planification d’une réunion de concertation pluridisciplinaire.

L’outil de création de fiche RCP, a notre sens moins ergonomique que la plateforme
REDCap sur laquelle nous avions modélisé notre premier questionnaire, nous a confronté a de
nouvelles contraintes. Cependant, comme nous maitrisions la création du questionnaire, nous
étions capables de créer, tester, puis modifier et améliorer sans intermediaires et sans perte de

temps.
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Utilisation du service de téléconsultation pour I’organisation d’une visio-conférence
sécurisée

La salle de staff du pole FEE du CHU est déja équipée d’un systéme de visio-conférence.
Ce systéme qui passe par le réseau téléphonique a I’avantage d’une connexion stable qui ne
dépend pas de la qualité de la connexion internet. Cependant, ce systeme nécessite un matériel
dédi¢ qui n’est disponible que dans les salles des conférences du CHU et des CH périphériques.

Il n’est donc pas envisageable de faire participer un médecin d’une structure de soins privée ou

d’un cabinet en ville.

L’outil de gestion des RCP dispose d’un outil permettant une visio-conférence. Un
software est cependant nécessaire pour participer a la RCP. De plus, 1’outil n’est pas accessible
via un smartphone et il faut manipuler deux outils différents pour la visioconférence et
I’audioconférence. Les limitations du dispositif et sa complexité nous laissaient présager d’une
faible adhésion des médecins extérieurs au CHU. Enfin, comme il est nécessaire de se connecter
via un compte de professionnel de santé de la région Auvergne-Rhdne-Alpes, il n’aurait jamais
été possible de faire participer a la visio-conférence un expert extérieur a la région, ou bien une
patiente (deux options que nous n’avons actuellement pas expérimentées mais qui sont

techniquement envisageables).

Le service de téléconsultation développé par le GCS SARA permet actuellement une
visio-conférence sécurisée, depuis n’importe quel support informatique équipé d’une
connexion internet. Le service est accessible par un professionnel de santé mais également
potentiellement par un patient sur invitation. Chaque participant, organisateur ou invité, peut
diffuser I’image de sa webcam (visio-conférence) ou partager son écran (cette fonction n’est
pas disponible sur smartphone). Le partage d’écran permet notamment d’afficher en temps réel

les imageries a tous les participants.
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Le service de téléconsultation a bien été développé par un organisme sous 1’égide de
I’Agence Régionale de Santé. Cependant, lorsque nous avons essay¢é de 1’utiliser sur un poste
du CHU, nous avons été bloqués par le systeme de sécurité informatique. Il a donc fallu
contacter le service informatique de 1’hdpital et le service des réseaux télécoms afin de faire
paramétrer et autoriser 1’utilisation du service. Il semble donc que nous sommes les premiers a
utiliser ce service au sein du CHU. La qualité de la connexion internet au CHU nous a permis,
a I’horaire envisagée de la réunion (18H-19H30), de maintenir une connexion satisfaisante avec

une dizaine de participants.

Réunir les professionnels impliqués dans la prise en charge de I’endométriose

Le terme « médecin référent» n’a pas de définition stricte en ce qui concerne
I’endométriose. Seul le CHU de Rouen bénéfice depuis 2016, dans le cadre d’une étude pilote,
du label de centre de référence pour le diagnostic et la prise en charge de I’endométriose.
L’ expérience des équipes du CHU de Clermont Ferrand en mati¢re d’endométriose n’est plus
a démontrer. Cette expertise découle d’un travail coordonné entre tous les acteurs impliqués

dans la prise en charge de la pathologie.

Tous les acteurs que nous avons contactés aux seins du CHU pour participer a la RCP

en tant que référents se sont montrés enthousiastes.

Nous considérons que les gynécologues (chirurgiens et spécialistes de la fertilité), les
chirurgiens digestifs, et les radiologues du Nouvel hépital Estaing (NHE) forment la pierre
angulaire de la prise en charge de I’endométriose. Il faut donc organiser la RCP a un moment
ou ces 3 spécialités sont systématiquement disponibles. Les chirurgiens urologues et les
médecins du centre anti-douleur ont également exprimé leur enthousiasme pour notre projet.
Prévenus par avance ils pourront se rendre disponibles. Ces spécialistes exercent en dehors du

site du NHE, ils participeront a la réunion probablement par visio-conférence.
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Institutionaliser une nouvelle réunion de concertation pluridisciplinaire

La Haute Autorité de Santé (HAS) définie une RCP comme une méthode d’évaluation
et d’amélioration des pratiques professionnelles. L’institution soumet un cahier des charges a

respecter pour qualifier un staff de Réunion de Concertation Pluridisciplinaire (42).
La HAS recommande :

- Unminimum de 3 spécialités représentées a chaque réunion. Le créneau décidé pour les
RCP (un jeudi a 18H) nous assure la présence systématique d’un chirurgien
gynécologue ; d’un radiologue ; et d’un chirurgien digestif.

- Un coordonnateur désigné : il s’agit du Professeur N. Bourdel, chirurgien gynécologue,
CHU Clermont Ferrand.

- Un secrétariat dédié : nous collaborons avec madame K. Jose, secrétaire dans le service
de chirurgie gynécologique. Nous avons formalisé une fiche de poste décrivant ses
missions afin que I’activité dédiée a la RCP soit reconnue par 1’administration.

- Une tragabilité systématique : nous avons créé une plage de rendez-vous informatique
« hors présence patient » sur le logiciel CrossWay. Les patientes qui passent en RCP
sont inscrites sur cette plage. Cela permet de créer un dossier pour les patientes inconnue
s du CHU et d’y stocker les documents présentés en RCP (compte rendu opératoire,
imagerie, ...) ainsi que le compte rendu de la RCP.

- Un rythme de RCP établi : nous avons décidé d’organiser initialement une réunion sur
un rythme trimestriel. D’aprés 1’expérience des centres qui ont déja mis en place une
RCP endométriose (43-45), nous présageons qu’une reunion mensuelle sera

probablement nécessaire a terme.

Avec l’aide de madame le Professeur F. Venditelli, nous avons formalisé par écrit

I’organisation et le fonctionnement de la RCP (Annexe I11). Le 16 mai 2019 nous avons présenté
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notre projet a la commission d’Amélioration des Pratiques Professionnelles du CHU de
Clermont Ferrand qui a validé la nouvelle RCP. Le Professeur Venditelli a présenté notre travail

au comité scientifique de I’établissement le 23 mai 2019.

Promouvoir notre projet

Notre objectif était d’obtenir un groupe de contact le plus exhaustif possible sur les
gynecologues et les sage-femmes du territoire de I’ Auvergne. Nous avons donc contacté les
conseils des ordres des medecins et des sages-femmes des quatre départements de 1’ Auvergne
ainsi que la Direction des Systéme Information Hospitalier. Les conseils de I’ordre des sage-
femmes ne nous ont pas répondu. Les autres n’ont pas accepté de nous fournir les contacts. En
effet, une adresse mail professionnelle est une donnée personnelle. A ce titre, elle est protégée
par la loi numéro 2018-493 du 20 juin 2018 relative a la protection des données personnelles et

son partage n’est pas autorisé.

Finalement nous avons utilisé le groupe de contact du Réseau Santé Périnatalité
Auvergne (RSPA), sans certitude quant a son caractere exhaustif. Nous avons diffusé aux
gynécologues du territoire une lettre d’information et des tutoriels détaillés pour la création
d’un compte sur le portail des professionnels de santé et pour I’inscription d’une patiente a la
RCP Endométriose Auvergne (Annexe I1). Nous avons également diffusé un tutoriel sous forme

de vidéo.

Nous n’avons délibérément pas diffusé I’information auprés des associations de
patientes. Nous ne voulions pas que I’information diffuse plus vite au sein des patientes que
parmi les professionnels. Nous aurions alors pris le risque de mettre a défaut une consceur ou
un confrére devant une patiente qui aurait demandé que son dossier soit présenté a une RCP

dont le professionnel n’aurait pas eu connaissance.
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RESULTATS

Questionnaire « RCP endométriose Auvergne »

Le questionnaire que nous avons élaboré compte environs 250 items dont 14 questions
a réponse obligatoire (Annexe 1). Il peut étre renseigné de fagcon exhaustive par des réponses de
type « case a cocher ». Avec ce type de réponses, I’extraction et I’exploitation des données a
des fins de recherche sont facilitées. Nous avons également introduit plusieurs zones de texte
libre qui permettent au clinicien de rendre compte plus rapidement de la situation de sa patiente.
Il est possible de joindre des documents scanneés, tels qu’un compte rendu opératoire, un résultat
d’analyse, ou une photographie. Le questionnaire peut ainsi étre complété en moins de 15
minutes de fagon satisfaisante pour 1’utilisation en RCP. Nous avons porté une attention
particuliére aux symptémes (a 1’évaluation de la douleur notamment), au retentissement sur la

qualité, ainsi qu’au données de 1’examen clinique, de I’'IRM et de 1’échographie pelvienne.
Réunion de Concertation pluridisciplinaire

La premiere réunion de concertation pluridisciplinaire dédiée aux patientes atteintes
d’endométriose sur le territoire de 1’ Auvergne (« RCP Endométriose Auvergne ») a eu lieu le
jeudi 11 juillet 2019. La réunion physique s’est tenue en salle de staff du service de chirurgie
gynécologique du CHU de Clermont Ferrand. Pour la visio-conférence, nous avons utilisé une

webcam et un microphone de conférence qui ont été financés par le CHU.

Parmi les gynecologues, etaient rassemblés2 chirurgiens gynécologues
particuliérement expérimentés dans la prise en charge de 1’endométriose, 1 chirurgienne
gynécologue spécialiste de I’infertilité, 1 gynécologue médicale de 1’équipe du service d’aide
médical a la procréation. Le professeur K. Slim, le chirurgien digestif du CHU le plus sollicité
pour I’endométriose, était présent, ainsi qu’un radiologue référent pour le diagnostic

radiologique de I’endométriose. La secrétaire dédiée a la RCP a assisté a la réunion, ainsi qu’un
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des membres du GCS SARA. Quelques internes de gynecologie-obstétrique étaient présents.
Enfin, un gynécologue a rejoint la RCP par visio-conférence, depuis son lieu de vacances, afin

de présenter le dossier de sa patiente. La réunion était coordonnée par le Professeur N. Bourdel.

Quatre dossiers ont été présentés. Il s’agissait de patientes suivies au CHU. Au cours de
la présentation des dossiers, le radiologue a relu de fagon interactive les IRM. 3 IRM sur 4
avaient été réalisées au CHU et interprétées par un radiologue « expert » en endométriose. La
quatriéme, réalisée en cabinet, évoquait un épaississement endométriale important et un doute
sur un nodule d’endométriose de la cloison recto-vaginale. La relecture par le radiologue expert
remettait en doute 1’épaississement endométriale qu’il attribuait a un artéfact et considérait que
la lésion recto-vaginale était douteuse. La patiente a été reconvoquée pour une échographie
endovaginale par I’équipe de radiologie qui n’a retrouvé ni épaississement endométrial, ni

Iésions endométriosique.

Une patiente souffrant de douleurs chroniques résistantes a plusieurs stratégies
thérapeutiques a notamment été orientée vers le centre d’évaluation et de traitement de la
douleur et vers le Dispositif d’Accompagnement de I’Humain vers des Loisirs Intégrés et
Réguliers (DAHLIR). Le DAHLIR est un réseau de partenaires qui facilitent I’acces des
patients souffrant d’une maladie chronique a une activité physique adaptée. Faire connaitre ce
type de dispositif, actuellement peu connu de 1’ensemble des soignants, pourrait représenter un

bénéfice secondaire de la RCP.

Une feuille d’émargement renseignant les médecins présents lors de la RCP, ainsi
qu’une liste des patientes présentées, ont été complétées et archivées, afin de répondre aux

exigences de la HAS.
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DISCUSSION

Diffuser I’information et promouvoir les outils : une tache plus difficile
qu’attendue

Nous développons notre projet avec des outils élaborés par un organisme privé a but
non lucratif exercant sous 1’égide de I’ARS. Nous sommes en collaboration avec un chef de
projet, animateur territorial de trois des quatre départements d’Auvergne au sein du GCS
SARA. Le professeur Venditelli, directrice du Réseau Santé Peérinatalité Auvergne (RSPA)
nous aide activement dans notre démarche. Malgré tout, nous rencontrons des difficultés

importantes pour promouvoir notre travail aupres des professionnels de sante.

Une des possibilités est de créer un site internet qui réunirait toutes les informations
concernant la RCP : dates, tutoriels, liens vers les recommandations nationales, ordonnances
types pour les examens complémentaires spécifiques. Le GCS d’Auvergne proposait jusqu’a il
y a quelques années un générateur de site internet, mais comme cet outil n’était pas utilise, il a
été supprimé.

Au cours de notre démarche, nous avons découvert puis utilisé des outils numériques
performants, et « gratuits », au sens que leur utilisation n’engendre aucun surcott financier pour
son utilisateur. Ces dispositifs pourraient mieux bénéficier aux professionnels et aux patientes.
Par exemple, le logiciel Redcap pourrait permettre relativement facilement que chaque patiente
opérée soit inscrite dans une base de données ; ’outils de téléconsultation pourrait faciliter
I’organisation des consultations ou I’examen clinique n’est pas nécessaire. .. Nous pensons qu’il
y a probablement un manque de communication dirigée vers les médecins qui n’ont souvent
pas connaissance de ces outils. Or il n’y qu’en montrant un intérét pour ces outils que leurs

concepteurs seront motivés a les agrémenter et a les optimiser pour les besoins de chacun. Au
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contraire, si nous n’utilisons pas ces dispositifs et cherchons ailleurs des solutions qui existent

déja, nous prenons le risque que leurs codts dépassent leurs bénéfices, et qu’ils disparaissent.
L’expérience des autres « RCP endométriose »

Trois CHU francais ont déja publié leur expérience de RCP dédiée a I’endométriose. A
notre connaissance, aucune n’est accessible par visio-conférence.

Le CHU Jeanne de Flandre a Lille organise depuis 2005 des RCP dédiees a
I’endométriose profonde. Le nombre de dossiers présentés est en augmentation constante : 139
dossiers ont été présentés en 5 ans entre 2005 et 2010, 319 dossiers 1’ont été ente mai 2011 et
avril 2012.

Aux Hospices Civils de Lyon, il existe une RCP endométriose depuis 2013. Alors que
13 dossiers ont été présentés sue I’ensemble des 2 premieres années, 172 patientes ont bénéficié
de la RCP en 2017. La réunion, initialement mensuelle, y est actuellement bimensuelle.
L’équipe souligne que 98% des IRM ont été lues ou relues par un « radiologue expert » et que
la relecture a permis un diagnostic de rattrapage chez 33% sur I’ensemble des dossiers et de
64% chez les patientes atteintes d’endométriose complexe (I’endométriose est qualifiée de
complexe par 1’équipe si son traitement nécessite un chirurgien autre que gynécologue).

Le CHU de Rouen a mis en place une RCP endomeétriose en 2013 sur un rythme de 10
réunions par an. Depuis 2016, il bénéficie d’une labélisation par I’ARS en tant que « centre

expert de diagnostic et de prise en charge multidisciplinaire de I’endométriose ».

Ces équipes soulignent I’'importance de la relecture des imageries par des radiologues «
experts ». L’interprétation de 'IRM par un radiologue expérimenté semble en effet une
prérogative primordiale a 1’amélioration du diagnostic - et donc de la prise en charge - de
I’endométriose (46,47). Actuellement, les clichés réalisés dans les centres hospitaliers

périphériques peuvent étre transmis au CHU par I’intermédiaire du PACS. Les patientes qui ont
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fait leur examen dans une structure privé doivent transmettre le CD d’imagerie. Quoi qu’il en

soit il est indispensable que toutes les imageries soient disponibles au moment de la réunion.

Pistes d’amélioration de notre RCP

Les outils que nous utilisons ne nécessitent pas d’installation particuliére, en dehors
d’une connexion internet a trés haut débit. Il est donc tout a fait envisageable que la réunion
physique ait lieu en dehors du CHU. La délocalisation de la réunion pourrait permettre une
meilleure adhésion par les équipes non universitaires, publiques et privées. Nous avons déja
évoque cette possibilité avec certains centres hospitaliers périphériques (Vichy, Montlugon)

ainsi qu’avec I’équipe de la clinique de la Chataigneraie a Beaumont.

L’équipe de gynécologie du CHU de Clermont-Ferrand participe a I’¢laboration d’une
base de données nationale « NO ENDO » et d’un dossier numérique « ENDOpass » dédiés aux
patientes atteintes d’endométriose. Avec ces nouveaux dispositifs, les patientes pourront
renseigner elles méme certaines données, telles que 1’évaluation de la douleur et I’effet des
différents traitements, 1’altération de la qualité de vie, les répercutions psycho-sociales de la
maladie. Cela représentera un gain de temps pour le médecin, et permettra probablement

d’obtenir des informations plus justes et pertinentes.

L’outils de visioconférence que nous utilisons est initialement dédiée aux
téléconsultations. Une autre possibilité pour faire participer encore plus activement la patiente
a sa prise en charge serait de I’inviter a rejoindre la visio-conférence le temps de la présentation
de son dossier. Cette initiative serait toutefois plus contraignante sur le plan organisationnel et
possiblement chronophage alors que le temps de réunion de concertation pluridisciplinaire est

un temps particulierement précieux.

Nous soulignons I’importance du travail de secrétariat que demande la pérennité d’une

telle RCP. Il faut proposer des dates auxquelles les acteurs indispensables (les « experts » de
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chaque specialités) sont disponibles, réserver la salle de réunion, informer les praticiens,
prévenir le référent de la RCP lorsqu’une patiente est inscrite, s’assurer que les imageries sont
bien rapatriées et disponibles, dicter et envoyer le compte rendu de RCP, archiver les feuilles
d’émargements et les transmettre a la commission d’amélioration des pratiques
professionnelles, ... Nous avons réalisé une fiche de poste, dans 1’objectif d’obtenir le
financement d’un temps de secrétariat dédié¢ a notre RCP. A titre d’exemple, le CHU de Lille
finance 0,3 équivalent temps plein et le CHU de Rouen 0,5 équivalent temps plein de secrétariat

pour le fonctionnement de leurs RCP endométriose.

Vers un centre de référence pour le diagnostic et la prise en charge de
I’endométriose au CHU de Clermont-Ferrand

Le College Nationale des Gynécologues-Obstétriciens Francais et la Société de
Chirurgie Gynécologique et Pelvienne ont défini les centres experts en endométriose (48). Ces
centres devraient bient6t constituer dans chaque territoire un réseau de soin pour les patientes
souffrant d’endométriose. Ces réseaux seront constitués de centres de compétences qui seront
supervisés par un centre de référence. Le centre de référence devra assurer les missions
d’organisation territoriale, de soin global et de soin de recours, d’expertise, de communication,
d’enseignement, de recherche, et d’évaluation des pratiques. La réunion de concertation
pluridisciplinaire est dédiée a I’expertise mais est aussi un moment privilégié pour
I’enseignement. Elle facilite également la communication et la coordination des soins entre les
différents acteurs du réseau. C’est enfin le moment idéal pour proposer 1’inclusion de patientes
dans les protocoles de recherche. Ainsi, la réunion de concertation pluridisciplinaire est un
élément primordial pour le fonctionnement d’un centre expert et notre projet s’inscrit dans la
reconnaissance du CHU de Clermont-Ferrand comme centre de référence pour le diagnostic et

la prise en charge de I’endométriose en Auvergne.
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CONCLUSION

L’endométriose est une pathologie fréquente dont les conséquences, individuelles et
sociétales, sont considérables. L’optimisation de la prise en charge de cette pathologie

représente un enjeu de santé publique.

Raccourcir le délai entre 1’apparition des symptomes et le diagnostic de I’endométriose
est le premier levier fondamental a I’amélioration des patientes. Les campagnes d’informations,
dirigées vers les patientes et les professionnels non spécialistes, participent a réduire ce temps
d’errance diagnostique. Le gynécologue, a fortiori 1’expert de 1’endométriose, rencontre la
patiente aprés qu’elle a été orientée, alors que la pathologie est déja diagnostiquée, du moins

suspectee.

Les symptomes de I’endométriose dépassent souvent la sphere génitale et sa prise en
charge est généralement complexe. La démographie médicale entrave 1’acces équitable a une

prise en charge optimale, a la fois spécialisée et multidisciplinaire.

A T’aide d’outils développés par I’ Agence Régionale de Santé, nous avons organisé une
réunion de concertation pluridisciplinaire informatisée a laquelle tous les gynécologues
d’Auvergne sont susceptibles de présenter leurs patientes. Nous pensons ainsi favoriser ’acces

du plus grand nombre a la prise en charge la plus adéquate.

A Tavenir, 1'utilisation du dossier numérique « ENDOpass » et la sollicitation des
malades par visio-conférence lors de la présentation de leur dossier seraient envisageables pour

affiner la prise en charge des patientes.

l </ |2 (9

Clermont-Ferrandle L1/ /: ) Clermont-Fefrand, le
Pierre CLAVELOU , Le I’réﬁid Nt dudTry
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Annexe | : Questionnaire RCP endométriose Auvergne

Probleme clinique (cadre)
Probleme clinique*: Choix unique sur un liste déroulante étendue: douleurs sans infertilité /
infertilité sans douleur / douleurs et infertilité.

Antécédents Médicaux (cadre)
- Talille (cm)*: texte libre sur champ texte (chiffre entier)
- Poids (Kg)*: texte libre sur champ texte (chiffre entier)
- Tabagisme: choix unique sur bouton radio: Actuel / Sevré / Aucun
— Si tabagisme # aucun :
- Nombre de paquet / année (PA) : texte libre sur champ texte (chiffre entier)
- Antécédents médicaux notables (en dehors de 'endométriose): choix unique : Non / Oui
— Si OUI: Préciser les antécédents médicaux notables (texte libre sur zone de texte)

Antécédents Chirurgicaux (cadre)

- Antécédent de chirurgie abdomino-pelvienne : choix unique Non / Oui

- Sioui:
— antécédent de chirurgie pour endométriose, en dehors d’une coelioscopie exploratrice :
choix unigue oui/non
— Si oui : Pour chaque intervention de chirurgie abdomino-pelvienne, préciser I'intervention
réalisée, la voie d’abord ; et s'il existait des Iésions d’endométriose : texte libre sur zone de
texte

- Antécédent notable de chirurgie non abdominale : choix unique Non / Oui
— Si oui: Préciser les antécédents notables de chirurgie non abdominale (texte libre sur zone
de texte)

Antécédents gynécologiques (cadre)

- Age des premiéres régles : texte libre sur champ texte
- Cycles spontanés : choix unique : réguliers / irréguliers / Aménorrhée
— Si “cycles spontanés” # aménorrhée:
- Ménorragie: choix unique Non / Oui
- Cycles actuels : choix unique : spontanés / sous traitement hormonal
— si cycles actuels = sous traitement hormonal:
- Préciser le traitement hormonal en cours: question a choix multiple: oestro-
progestatif discontinu / oestro-progestative continu / microprogestatif oral /
DIU au lévonorgestrel / Implant a I'étonorgestrel / Macroprogestatif /
Agonistes de la GnrH / Autre
- Préciser le traitement hormonal en cours: texte libre sur champ texte
- Cycles actuels: choix multiples: réguliers / irréguliers / spottings / aménorrhée
— Si # aménorrhée:
- Ménorragie ou saignements abondants sous traitement
actuel: choix unique Non / Oui

Antécédents Obstétricaux et désir de grossesse (cadre)
- Gestité* : question choix unique : 0/1a3/>3
— Sigestité =0:
- Patiente vierge: Non / Oui
— Si gestité # 0:
- Parité: chiffre
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- Antécédent de conception par (question a choix multiple): conception
spontanée / IIU sans stimulation / lIU aprés stimulation / TEF / TEC / ICSI /
Don d’ovocyte / Don de sperme.
- Antécédents d’issue de la grossesse par (question choix multiple) : FC
précoce / FC tardive / IVG / IMG / Accouchement voie basse / Césarienne /
GEU
Nombre d’embryons congelés disponible* : texte libre sur champ (chiffre)
Nombre d’ovocytes congelés disponibles®: texte libre sur champ (chiffre)
Désir de grossesse actuel*: choix unique : Non / Oui
— Si oui : durée de linfertilité (en mois) : texte libre sur champ (chiffre)

La patiente a t-elle un partenaire actuellement ? : choix unique : Non/ Oui
— Si OUL:
- Age du partenaire actuel : texte libre sur champ (chiffre)
- Spermogramme* : choix unique : non réalisé / normal / anormal
— Si anormal: précision spermogramme: texte libre sur champ
Commentaires libres sur les antécédents gynéco-obstétricaux: texte libre sur zone de texte.

Symptémes (cadre supérieur)

Symptémes douloureux (cadre)

Dysménorrhée: choix unique Non / Oui
- si Oui —» EVA dysménorrhée : choix unique sur bouton radio de 1 a 10.
Algies pelviennes chroniques: choix unique Non / Oui
- Si Oui — EVA Algies pelviennes chroniques: choix unique sur bouton radio de 1 a 10
Spasmes abdominaux douloureux: choix unique Non / Oui
- SiOui:
- — EVA spasmes abdominaux douloureux EN DEHORS des régles: choix
unique sur bouton radio de 1 a 10
- — EVA spasmes abdominaux douloureux PENDANT les régles: choix unique
sur bouton radio de 1 a 10
Puis sur le méme modéle (choix unique Non / Oui puis EVA en dehors et pendant les régles
avec les symptdmes suivant) 7 items pour les 7 symptémes suivant: défécation douloureuse /
mictions douloureuses / dyspareunies d’intromission / dyspareunies profondes / douleurs
lombaires / douleurs scapulaires ou de I'épaule / dorsalgies / céphalées.

AVEC:

Aprés l'item dyspareunies profondes:

Caractere positionnel des dyspareunies: choix unique Non / Oui

Si douleurs scapulaires ou de I'épaule = Oui
— Latéralités des douleurs scapulaires: choix multiples sur case a cocher: Gauche / Droite.

Antalgiques utilisés (cadre)

Paracétamol : liste déroulante avec comme choix: Sans effet / Effet modéré / Bonne efficacité
/ Non essayé / Mauvaise tolérance
Puis sur le méme modéle, 7 autres items pour les 7 antalgiques suivants : AINS / Nefopam /
Tramadol / Codéine / Opiacés forts / Antiépileptiques / Antidépresseurs tricycliques
Autres méthodes médicamenteuses : choix unique Non / Oui
- Sioui — Précision (texte libre sur champ)
Méthodes non médicamenteuses : choix unique Non / Oui
- Sioui — Précision (texte libre sur champ)
Commentaire libre sur la douleur et sa prise en charge : texte libre (en zone de texte)
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Autres symptdmes (cadre)

Ménorragies : choix unique Non / Oui

Métrorragies inter menstruelles : choix unique Non / Oui

Hématurie : choix unique Non / Oui, non cyclique / Oui, cyclique

Puis 9 autres items sur le méme modele (choix unique Non / Oui, non cyclique / Oui, cyclique)
pour les 9 symptdmes suivants : Pollakiurie / Urgenturies / Dysurie / Rectorragies /
Ballonnement / Constipation / Diarrhées / Fatigue / Irritabilité

Baisse de la libido: choix unique Non / Oui

Il existe un antécédent de (choix multiple sur cases a cocher): pneumothorax / hémothorax/
hématémese / douleurs thoraciques ou scapulaires cataméniales.

Impact sur la qualité de vie / score EHP-5 (cadre supérieur)

Au cours des quatre derniéres semaines, combien de fois, du fait de votre endométriose ... (cadre)

11 question a choix unique sur liste déroulante: Jamais / Rarement / Parfois / Souvent /
Toujours avec les 11 propositions suivantes:
- Avez-vous éprouvé des difficultés & marcher a cause des douleurs?
- Avez-vous eu l'impression que vos symptdmes réglaient votre vie?
- Avez-vous eu des changements d'humeur?
- Avez-vous eu l'impression que les autres ne comprenaient pas ce que vous enduriez
?
- Avez-vous eu l'impression que votre apparence avait changée?
- Avez-vous été incapable d'assurer des obligations professionnelles a cause des
douleurs?
- Avez-vous trouvé difficile de vous occuper de votre (vos) enfant(s) ?
- Vous étes-vous sentie inquiete a l'idée d'avoir des rapports a cause de la douleur
- Avez-vous eu le sentiment que les médecin pensaient que c'était dans votre téte ?
- Avez-vous été décue parce que le traitement ne marchait pas ?
- Vous étes vous sentie déprimée face a I'éventualité de ne pas avoir d'enfants ou
d'autres enfants ?

Considérant que jamais= 0; rarement = 25; parfois = 50; souvent = 75; toujours = 100:
indiquer le score EPH-5: texte libre sur champ texte

Examen clinique (cadre supérieur)

Implant endométriosique visible a 'examen*: choix unique Non / Oui
— si oui:

- Localisation implant endométriosique (choix multiple sur cases a cocher) : fornix
antérieur / fornix postérieur / fornix latéral gauche / fornix latéral droit / intra rectal /
cicatrice périnéale / cicatrice abdominale / autre

- “Pour chaque implant, préciser sa localisation, sa taille et sa couleur” (texte libre sur
zone)

Nodule palpable a I'examen*: choix unique Non / Oui
— Sioui :

- Nodule de la cloison recto-vaginale: choix unique non / oui

- “Autres localisations”; choix multiple sur cases a cocher: aucune / torus / US gauche /
US droit / Cloison vésico-vaginale / infiltration du paramétre gauche / infiltration du
parametre droit / Infiltration postérieure / Paroie abdominale / autre

- “Pour chaque nodule, préciser sa localisation, sa taille, sa consistance et s’il est
douloureux a la palpation” (texte libre sur zone)

Commentaire libre sur I'examen clinique: texte libre en zone de texte
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Echographie endovaginale (cadre supérieur)

Date (saisie d’une date jj/mm/aaaa)
EEV réalisée par un échographiste expert pour I'endométriose: choix unique Non / Oui
Utérus: choix multiple sur cases a cocher: normal / pathologie de I'endométre / polype /
adénomyose interne /d’adénomyose externe / Adénomyomes / Fibromes / Malformation
utérine
Epaisseur de 'endométre (mm)
Annexe gauche: choix multiple sur cases a cocher: Normale / Endométriome(s) / Autre
- Siendométriome:
— Nombre d’ endométriomes ovariens gauche: Choix unique: 1/2/ 3 et plus
— Préciser le diamétre maximal de chaque endométriome (mm) : texte libre sur
champ
Annexe droite : idem annexe gauche

Nodule détecté a 'EEV: choix unique Non / Oui
- Sioui:
— Nodule de la cloison recto-vaginale: réponse unique Non / Oui
- Sioui:
— Taille (mm) : champ texte
— Circonférence (pourcentage): champ texte
— Estimation échographique de l'infiltration pariétale: choix unique sur liste
déroulante: séreuse / sous séreuse / musculeuse / muqueuse.

— Nodule du haut rectum ou du sigmoide : réponse unique Non/Oui
- Sioui:
— Taille (mm): champ texte
— Circonférence (pourcentage): champ texte
— Estimation Echographique de l'infiltration pariétale: choix unique sur liste
déroulante : séreuse / sous séreuse / musculeuse / muqueuse
— Distance (mm) entre le p6le inférieur du nodule du haut rectum et le pdle
supérieur du nodule de la cloison : champ texte

— Autre nodule détecté: choix unique Non / Oui

Commentaire libre sur I'échographie (texte libre sur zone)

IRM (cadre supérieur)

Date (saisie en jj/mm/aaaa)

Utérus (cadre)

Diamétre cranio-caudal (cm): texte libre sur champ

Diamétre antéro-postérieur (cm): texte libre sur champ

Diamétre transversal (cm): texte libre sur champ

Position et flexion : choix multiple sur cases a cocher: antéversé / rétroversé /antéfléchie /
rétrofléchi.

Epaisseur de 'endométre (mm)

Aspect : choix multiples sur cases a cocher: normal / polype / adénomyose interne
/d’adénomyose externe / Adénomyome(s) / Fibrome(s)

Annexe gauche (cadre)

Annexe gauche : choix multiple sur cases a cocher : normal / Endométriome(s) / autre
—si endométriome(s):
- Nombre d’ endométriomes : réponse unique sur bouton radio : 1/2/ 3 et plus
- Sil:
- — Diamétre max endométriome 1 (mm): texte libre sur champ
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- Siz:
— : Diametre max endométriome 1 (mm): texte libre sur champ
— : Diametre max endométriome 2 (mm): texte libre sur champ
- Si3etplus:
— Diameétre max endométriome 1 (mm): texte libre sur champ
— Diameétre max endométriome 2 (mm): texte libre sur champ
— Diameétre max endométriome 3 (mm): texte libre sur champ

Annexe droite (cadre)
- ldem annexe gauche
Endométriose profonde (cadre)
- Endomeétriose profonde : choix unique Non / Oui
- Sioui:
- — Nodule de la cloison recto-vaginale: choix unique Non / oui
- Sioui:
- Taille (mm) : texte libre sur champ
- Circonférence (pourcentage): texte libre sur champ
- Estimation de l'infiltration pariétale: choix unique sur liste déroulante:
séreuse / sous séreuse / musculeuse / muqueuse

- — Autre Iésion digestive: réponse unique oui/ non
- Sioui:
— Nombre de Iésion(s) digestive(s), en dehors du NRV choix unique
sur boutonradio : 1/ 2/ 3 et plus.

- Autres localisation d’endométriose profonde: (choix multiple sur cases a cocher):
Torus / US gauche / US droit / parametre gauche / parametre droit / ligament rond
gauche / ligament rond droit /infiltration postérieure profonde / infiltration des racines
sacrées / espace vésico-vaginal / nodule vésical / plage d’épaississement vésicale /
uretére gauche / uretére droit / coupole diaphragmatique gauche / coupole
diaphragmatique droite / paroie abdominale / autre

— “Préciser la localisation et la taille des nodules détectés a I'lRM” (texte libre sur zone)
Autre sémiologie IRM (cadre)
- kissing ovairies : choix unique Non / Oui
- Oblitération du cul de sac de Douglas: choix unique: non / partielle / compléte
- Urétéro-hydronéphrose: choix multiple sur cases a cocher : non/ gauche / droite
- “Commentaires libres sur 'IRM” texte libre sur zone

Autres examens complémentaires (cadre supérieur)

Evaluation de la réserve ovarienne (cadre)
- Evaluation de la réserve ovarienne* : Question choix multiple: Aucune / Compte des follicules
antraux / dosage de de 'AMH
— Si compte des follicule antraux:
CFA gauche : chiffre
CFA droit : chiffre
— Si dosage de 'AMH :
- Résultat (en ng/ml)
- Technique de dosage, choix unique: Inconnue / Manuelle ELISA AL-AMH 105i (Anshlabs) /
Manuelle ELISA EIA-AMH/MIS (Immunotech) / Automatisée “Electys” (Roche) / Automatisée
“AMH Access” (Beckam coulter) / autre (+précision)
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Evaluation de la perméabilité tubaire (cadre)
- Evaluation de la perméabilité tubaire*: choix multiple sur case a cocher: Aucune / test au Bleu
/ Hystérosalpingographie.
- SiTest au bleu tubaire:
— Test au bleu tubaire : choix unique: Normal / Anormal
- Si Hystérosalpingographie:
— Hystérosalpingographie: Normale / Anormale

- Si anormal coché pour I'un et/ou l'autre:
— Précision: texte libre sur champ.

Coelioscopie exploratrice (cadre)
- Coelioscopie*: choix unique : Non réalisée / Réalisée
- Siréalisée:
— Date
— Score rASRM (avec en lien le document associé pour aide)
— Least Function score (avec en lien le document associé pour aide)
— Endometriosis Fertility Index (EFI) (avec en lien le document associé pour aide)

Autre examens complémentaires (cadre)
- Entéro-IRM : choix unique : Non Réalisée / Normale / Anormal
- Puis pour tous les autres: Test au bleu tubaire, Hystérosalpingographie, Hystéroscopie,
Cystoscopie, TDM, Entero IRM, Coloscanner, écho-endoscopie rectale, coloscopie: faire
préciser
- choix unique normale / anormal ,
- sianormal : précision en texte libre
- Commentaires libres sur les autres examens complémentaires (texte libre)

Avis de la RCP / Proposition de prise en charge :
Texte libre.
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Annexe Il : Lettre d’information et tutoriels RCP endométriose Auvergne

Chéres consceurs, chers confréres, chér(e)s ami(e)s, gynécologues hospitaliers et libéraux,

Nous vous proposons de participer a la mise en place de la RCP Régionale Endométriose
(RCPRE) (cela existe déja dans plusieurs régions selon les modalités d'une RCP de cancérologie).
Ce staff a pour but de réunir tous les acteurs de la prise en charge des patientes
endométriosiques. Chacun pourra y inscrire ses patientes pour que nous puissions en discuter et
aider a optimiser la prise en charge. Vous pourrez participer a la réunion physiquement ou en visio
depuis n'importe quel ordinateur et méme depuis n'importe quel smartphone!!!

Il vous faudra 10 min pour inscrire une patiente en ligne (oui oui on est trées moderne!).

QUAND ? Jeudi 11 juillet a 18H30 pour le premier! Puis un staff est prévu le 12/09 puis
bimestriel.

OU ? Au CHU Estaing* (c'est quand méme mieux ensemble que par visio...) pour le premier lieu,
puis selon les motivations. )

*Salle de Staff de gynécologie « salle GORH », ascenseur A, 2°™ Etage.

COMMENT ? Tout est détaillé dans le tuto ci-joint.

AVEC QUI ? Gynécologues, spécialistes de [Iinfertilité, radiologues, chirurgiens digestifs,
chirurgiens urologues, médecins spécialistes de la douleur .....

Nous aimerions vraiment pouvoir compter sur votre présence lors de ce premier staff inaugurall!!

Quelles sont les conditions pour présenter une patiente en staff ?

Suspicion clinique d’endométriose profonde, responsable de douleur et/ou d’infertilité. La patiente
peut étre présentée dans une démarche diagnostique et/ou thérapeutique.

Examen clinique par un gynécologue (sauf patiente vierge)

Echographie endo-vaginale par un gynécologue ou par un radiologue (sauf patiente vierge)

IRM pelvienne

La réalisation d’'une ccelioscopie exploratrice n’est pas nécessaire (voire déconseillée).

Fiche RCP “Endométriose Auvergne” remplie (10 minutes max, tutoriel en annexe 2)

La présence au staff, physique ou via ou visio-conférence, n’est pas obligatoire.

Le CD de I'IRM pelvienne doit étre adressé, au moins 15 jours avant le staff, a I’adresse
suivante : Mme K. JOSE, Gynécologie, CHU Estaing, 63003 Clermont-Ferrand CEDEX 1.
(Merci de préciser avec le CD : « pour la RCP endométriose du .... ».

Vous trouverez en annexes

: Un tutoriel pour créer un compte sur le “portail des professionnels de santé” : c’est trés
simple, ga prend 2 minutes, et cela vous donnera accés a I'Outil RCP.

m Un tutoriel pour vous connecter a I'outil RCP, inscrire une patiente, remplir la fiche RCP
et éventuellement rejoindre le staff en visio ou audio-conférence.

Si vous préférez: ici un tutoriel vidéo (10 minutes)

En espérant que cette initiative contribuera a I'amélioration de la prise en charge, parfois si
complexe, des patientes atteintes d'endométriose, je vous prie d’agréer, chers collegues, mes
salutations les plus respectueuses et confraternelles.

L’équipe de gynécologie du CHU de Clermont-Ferrand

En collaboration avec le Groupement de Coopération Sanitaire de la région Auvergne-Rhoéne-
Alpes (GCS SARA), organe a but non lucratif soutenu par 'ARS.

En collaboration avec le Réseau Santé en Périnatalité d’ Auvergne (RSPA)

RSPA
? CENTRE GCS
HOSPITALIER a r a
UNIVERSITAIRE ‘
CLERMONT la santé connectée ~\
FERRAND REVA . FEMA
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ANNEXE 1 : PORTAIL des PROFESSIONNELS de SANTE

Créer son compte

Ce portail est accessible via n'importe quel navigateur web. Son fonctionnement est optimal sur
Mozilla Firefox et sur Chrome.

La création d'un compte sur ce portail est indispensable pour accéder a | «Outil RCP » via lequel
vous pourrez inscrire des patientes au staff.

Les professionnels de santé qui disposent d’'une messagerie MonSisra ont déja accés a ce portail.

< Sivous n’avez pas déja un compte “portail des professionnels de santé”:

» Voici le formulaire: https://www.sante-ra.fr/inscription/ (remplissage trés simple, en MOINS DE
2 MINUTES).

— Une fois ce formulaire envoyé vos codes d’activations vous seront envoyés par SMS et par
email sous 72H.

Ce portail est accessible de fagon sécurisée sur n'importe quel poste via un navigateur web et sur
n’importe quel smartphone via I'application MonSisra qui existe pour Android et pour Mac.

REMARQUE: Il est utile de renseigner un numéro de mobile lors de votre création du compte. En
effet, lors de votre connexion sécurisée, il vous sera demandé un code éphémere, qui peut étre
regu par mail ou par SMS selon votre souhait. (Comme ¢a existe parfois pour les paiements
sécurisés en ligne par exemple).

< Pour en savoir plus .... gu’est ce que le portail des professionnels de santé ?

e Le portail réunit les acces a tous les outils d’e-santé promus par ’ARS dans la région
Auvergne-Rhéne-Alpes, entre autres: messagerie sécurisée de santé MonSisra
Téléconsultation, Outils RCP, bientét ICOS, et bien d’autres ...

e Tous ces outils sont développés par I'’ARS. Leur utilisation est tout a fait gratuite.

Si vous souhaitez en savoir plus : Liens vers la présentation du portail “GCS SARA”

? CENTRE : GCS
HOSPITALIER \ a ra
UNIVERSITAIRE /, o
CLERMONT la santé connectée ~\
FERRAND REVA . FEMA
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ANNEXE 2 : RCP ENDOMETRIOSE AUVERGNE
se connecter, inscrire une patiente,

rejoindre la visio-conférence

Connexion a 'outils RCP

Pour accéder a l'outil RCP, vous devez avoir un compte sur le portail des professionnels de santé (Cf Annexe 1).

Depuis n’importe quel navigateur web

(Fonctionnement optimal sur Mozilla Firefox ou Chrome) -

1. Connectez-vous a https://www.sante-ra.fr/RCPENDO/Accueil.aspx

2. Choisissez le moyen de connexion qui vous convient :
e « Code éphémeére » : trés pratique ; depuis n'importe quel poste ;
e Ou« MonSisra » si vous avez l'application sur votre bureau 0=
e Ou« Compte local », (actuellement seuls certains CH sont équipés)

3. L'outil RCP se charge, et vous étes connecté.

o i ——

Depuis I'application MonSisra : " B Ege™ ]
1. Onglet « Mon portail », en bas a gauche ¢ (2
2. Puis cliquez sur la vignette « Outil RCP », puis sur « Autre staff » ki P
3. Votre navigateur s’'ouvre, l'outil RCP se charge, et vous étes connecté.

Inscription d’une patiente

1. Cliquez sur l'onglet « Inscription patient » (0
Tapez le nom et/ou prénom et/ou la date de naissance & g
de la patiente, séparée d'un simple espace. T"———— | | inscription & une RCP - identification patient g . s

3. Cliquez sur le nom de votre patiente dans la liste qui T Q
s'affiche. Si elle n'est pas présente, vous pouvez \ '
créer son identité sur la base de son état-civil "
(Les seules données a renseigner sont le Nomm M - —
date et Lieu de naissance) —fo i s o s el S|

4. L'étape suivante vous permet de choisir la date de la
séance RCP « Endométriose Auvergne » sur laquelle-\bu
vous souhaitez présenter votre patiente

5. Onglet « prescripteur » : saisissez votre nom
6. Onglet « précisions » :
Cochez « demande de discussion (cas non standard) .
puis les éléments qui vous paraissent pertinents

Inscription a une RCP - Précisions

7. Finalisez en cliquant sur « Terminer I'inscription »
8. L’écran suivant confirme que la patiente a bien été inscrite. e
CLIQUEZ sur « Compléter le dossier »

Vous étes dirigé vers la fiche RCP Endométriose Auvergne, a renseigner.

R(SBA
Wik (0 Oara

CLERMONT la santé connectée ~A\
FERRAND REVA . FEMA
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Saisie de la fiche RCP

- Ily a 14 questions (cases a cocher) a réponse
obligatoire. Ces questions apparaissent d’emblée,
—— vous ne pouvez donc pas les rater.

- Le remplissage exhaustif n’est pas obligatoire.
Il permet de faciliter le recueil de données a visée
statistique (recherche).

Nooute paigabis & Fexaman

- Le questionnaire est organisé en 11 sections principales qui ) e
comportent des sous-chapitres.

| OUTILSRCP Endometriosedet

- Quand vous cliquez sur un (+] vous afficher toutes les questions
obligatoires ainsi que tous les sous-chapitres de cette section.

£
- Quand vous cliquez sur vous affichez toutes les questions
d’un sous-chapitre.

Probléme clinique
Antécédents Médicaux
Antécédents chin

Antécédents g

Antécédents obs:

En plus des questions obligatoires, les sections les plus importantes
sont celle concernant les symptdmes et celle concernant I'impact ;
sur la qualité de vie (score EHP-5).

Echographie endo-vaginal

IRM

Autres examens compls
Avis du staff

Pour réaliser une synthése rapide du cas présenté, rendez-vous en

fin de questionnaire dans la section “autres examens

complémentaires” et tapez votre synthese dans “commentaire libre sur les autres examens

complémentaires”.

PENSEZ A ENREGISTRER REGULIEREMENT LA FICHE EN CLIQUANT SUR LA DISQUETTE DANS LE BANDEAU
A GAUCHE :

Reijoindre le staff en visio-conférence

Vous avez seulement besoin d’un accés a internet.

Le jour du staff, vous recevez, par email et par sms, un lien web vous permettant de rejoindre la visio-conférence. Vous
pouvez rejoindre la visio-conférence via un ordinateur, une tablette ou un smartphone. Une fois la conférence débutée
vous pouvez la rejoindre et la quitter quand vous le souhaitez.

La premiére fois, sur un smartphone, vous serez invité a installer 'application nécessaire : aucun danger !

En cas de probléme, contacter I’assistance SARA : www.sante-ra.fr/contact

RSRA

Tz O Oa ra

CLERMONT la santé connectée
FERRAND REVA . FEMA
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Annexe 111 : Protocole d’organisation et de fonctionnement de la RCP
endométriose Auvergne, validé par la commission d’ Amélioration des Pratiques
Professionnelles le 16 mai 2019

)?_/ RCP B-16
iy RCP Régionale Endométriose Auvergne

Version : 1 Date de diffusion : 17/05/2019 Révision prévisionnelle : 11/11/2025 Page 1sur8

Rédacteur principal : Relecture : Commission APP Validation : Sous-commission APP Approbation :

Marc Siffert Direction Qualité, Gestion des Risques
et Droits des Usagers

Autre(s) rédacteur(s) : Vendittelli F

(Commission APP), Bourdel N

(gynécologie).

Le : 24/04/2019 Le : 16/05/2019 Le : 16/05/2019 Le : 16/05/2019

1. Objet de la RCP

Optimisation de la prise en charge des patientes atteintes d’endométriose dans la région
Auvergne.

La présente RCP décrit le fonctionnement de la RCP régionale « endométriose ».

2. Domaine d'application
2.1. Définir les catégories de professionnels devant étre impliqués dans la RCP

- Agents concernés par la RCP : les gynécologues de la région Auvergne, hospitaliers ou libéraux ;
les spécialistes du CHU de Clermont-Ferrand, d’autres établissements hospitaliers, ou libéraux,
potentiellement impliqués dans la prise en charge de I'endométriose (notamment : spécialistes de
I'infertilité, radiologues, chirurgiens digestifs, urologues, médecins spécialistes de la douleur).

- Toutes les personnes qui assistent a ces réunions sont tenues au secret professionnel.

2.2. Secteurs d’activités concernés par la RCP
- Secteurs du ou des poles du CHU concernés par la RCP :

Pole Femmes-Enfants : secteur Gynécologie-Obstétrique et Reproduction Humaine
Pdle Imagerie et de Radiologie Interventionnelle

Pole Spécialités Médicales et Chirurgicales : secteur chirurgie digestive et hépatobiliaire
Pole RHEUNNIRS : secteur Urologie

PAle MNDO : secteur Centre d’Evaluation et de Traitement de la Douleur (CETD).

- Etablissements de santé hors CHU concernés par la RCP :
Tous les services de Gynécologie

Tous les services de Radiologie

Tous les services de Chirurgie viscérale ou urologique
Cabinets libéraux concernés par la pathologie

Tout document papier n’est qu’une copie, la version applicable est la version électronique
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3. Critéres de sélection des cas

- Dossiers concernés par la RCP :

v’ Patiente atteinte d’endométriose, prouvée ou suspectée.

v' Ayant bénéficié d’'un examen clinique par un gynécologue.

v' Ayant bénéficié d’une échographie endo-vaginale par un gynécologue ou par un
radiologue, en dehors des patientes vierges ou ayant d’autres contre-indications a cet
examen.

v' Ayant bénéficié d’'une IRM pelvienne, en dehors des patientes qui présentent une contre-
indication a cet examen.

Le CD comportant les clichés de I'IRM pelvienne doit étre envoyé par courrier, au moins 15 jours
avant la date de la RCP, a I'adresse suivante : secrétariat, Gynécologie, CHU Estaing, 1 place Lucie
Aubrac, 63003 Clermont-Ferrand CEDEX 1.

L’inscription en RCP sera a l'initiative du gynécologue référent, en accord avec la patiente.

4. Modalités de mise en ceuvre
- Rythme des réunions : Trimestriel

- Lieude laRCP:

» Réunion physique au sein d’un établissement de santé de la région Auvergne.

» Réunion accessible par visio ou audio-conférence via I'outil « téléconsultation » du
portail des professionnel de santé.

- Réle du coordonnateur (Nicolas Bourdel, CHU ; suppléant Michel Canis) :

» Avant la RCP : le coordinateur repére les cas inscrits a la RCP, il choisit les cas a présenter
en RCP (en fonction du respect des « critéres de sélection des cas).

» Pendantla RCP : Il dicte un « avis du staff »

» Apresla RCP : Il relit et valide informatiquement le compte-rendu final du patient pour
décision du staff pour que celle-ci soit communiquée au gynécologue demandeur de la RCP et
aux autres correspondants concernés.

- Multidisciplinarité : Toutes les spécialités médicales ou chirurgicales potentiellement
impliquées dans la prise en charge de I'endométriose sont invitées a participer a cette RCP,
notamment spécialistes de I'infertilité, radiologues, chirurgiens digestifs, urologues, médecins
spécialistes de la douleur.

- Dimension régionale : Tous les gynécologues de la région Auvergne qui ont un compte sur le

« portail des professionnels de santé » de la région ARA (procédure pour création de compte en
Annexe) sont susceptibles d’inscrire une patiente a la RCP Régionale Endométriose Auvergne.

Tout document papier n’est qu’une copie, la version applicable est la version électronique



RCP B-16

RCP Régionale Endométriose Auvergne

Version : 1 Date de diffusion : 17/05/2019 Révision prévisionnelle : 11/11/2025 Page 3 sur8

5- Composition de la RCP

Nom Prénom Spécialité
Bourdel Nicolas Gynécologue-Obstétricien
Canis Michel Gynécologue-Obstétricien

Un radiologue de la région

Les autres médecins
concernés par le cas

6- Préparation de la RCP

La présentation d’une patiente en RCP se fait a I'initiative du gynécologue demandeur de la
RCP. Celui-ci propose a la patiente que son dossier soit présenté a la « RCP Régionale
Endométriose Auvergne ». Le gynécologue demandeur inscrit la patiente en RCP via I’ « Outil
RCP » accessible par le « portail des professionnel de santé ». Il doit renseigner la fiche RCP

« Endométriose Auvergne » (cf. en annexe la description détaillée des étapes d’inscription d’une
patiente en staff).

Avant chaque réunion, le coordonnateur de la RCP repére les dossiers pour qui une
présentation en RCP est demandée et autorise ou non la présentation en RCP sur la base des
« critéres de sélection des cas ». Le médecin demandeur de la RCP est automatiquement
information par email que dossier est accepté ou non pour la présentation en staff.

Avant chaque réunion, experts et médecin demandeur regoivent un lien URL par email et/ou
par sms. Ce lien leur permet d’accéder a la visio-conférence le jour de la réunion.

7- Déroulement de la RCP

La réunion est physique et accessible par visio-conférence. Les experts peuvent aussi étre présents
physiquement ou par visio-conférence.

La présence du gynécologue demandeur de la RCP n’est pas obligatoire, mais souhaitable. Il peut se
faire représenter.

Le dossier de chaque patiente est présenté a tour de role, par le gynécologue demandeur de la RCP s'il
est présent ou par son représentant, avec comme support la fiche RCP « Endométriose Auvergne »
accessible sur I'outil RCP.

La prise en charge est définie collectivement, notamment sur la base de référentiels établis a partir de
recommandations de pratique clinique nationales ou supranationales. Le coordinateur de la RCP dicte
un « Avis du staff » qui est ensuite retranscrit sur la fiche RCP « Endométriose Auvergne » par la
secrétaire de la RCP.
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Apreés validation par le coordinateur du staff, le compte rendu du staff est envoyé au gynécologue
demandeur par courrier et/ou par messagerie sécurisée de santé.

Un recueil permettant de noter a chaque réunion le nom des participants, leurs spécialités respectives,
celui des patients dont les dossiers sont évalués, et la décision prise, est tenu a jour par le secrétariat.

Les feuilles d’émargement de chaque réunion de RCP doivent étre conservées par le coordonnateur et
remonter a la Commission APP (app@chu-clermonferrand.fr). En effet, ces éléments de preuve doivent
étre fournis aux experts visiteurs de la HAS, aux médecins inspecteurs de I'ARS, etc. Ils sont aussi
indispensables a la validation de la partie APP du DPC individuel des médecins au sein du CHU
(validation si 6 a 8 participations par an).

8- Gestion documentaire
7.1- Delaréunion

Un compte rendu de chaque réunion est élaboré et comporte : la date, la liste de présence des
participants avec leur qualification, la liste des dossiers présentés, et les actions d’amélioration
décidées.

Ce compte rendu est réalisé par la secrétaire de gynécologie du CHU.

Un avis issu de RCP est rédigé pour chaque patient par le médecin coordonnateur. Il comporte la date,
la proposition thérapeutique ainsi que les noms et qualifications des participants. Un exemplaire de
I’avis est archivé dans le dossier du patient (informatique ou papier).

L’avis issu de la RCP est ensuite communiqué au gynécologue demandeur par courrier et/ou par
messagerie sécurisée de santé.

7.2- Rapport d’activité annuel

Un rapport d’activité sera établi annuellement par la secrétaire de gynécologie (Mme Karine Jose) avec
une analyse quantitative et qualitative assortie des éléments suivants:

- Le décompte des réunions.

- Nombre de patients ayant bénéficiés d’'une RCP.

- Nombre de spécialités représenté par réunion RCP.

- Le temps moyen accordé a chaque dossier passé en RCP.

Ce rapport doit étre conservé par le coordonnateur et étre remonté a la commission
(app@chuclermontferrand.fr).
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9- Evaluation de la RCP

Le pourcentage de femmes dont le dossier est passé en RCP et ayant une issue inattendue sur la
totalité des dossiers passés en RCP.

10- Documents liés

- Procédure institutionnelle d’aide pour remplir la maquette du réglement intérieur d’une réunion de
concertation pluridisciplinaire au sein des secteurs du CHU de Clermont-Ferrand (V1 du 22/10/2015).
- Fiche émargement

- Maquette du rapport annuel de la RCP

- Fiche de soumission d’un dossier a la RCP

- Fiche d’avis de la RCP pour chaque dossier

- Fiche de compte rendu d’une réunion de RCP

11- Références

- HAS. Une démarche d’amélioration de la qualité. Réunion de concertation pluridisciplinaire en cancérologie.
Juin 2016.

- HAS. Evaluation et amélioration des pratiques. Développement professionnel continu. Réunion de concertation
pluridisciplinaire (RCP) Fiche technique méthode. Janvier 2013.

- Circulaire DHOS /SD0O/2005/101 du 22 février 2005 relative a I'organisation des soins en cancérologie.

- Plan cancer 2003-2007 et 2009-2013 : http://www.plan-cancer.gouv.fr/

- Site de I'Institut National du Cancer (INCa) : http://www.e-cancer.fr/

- Cahier des charges des RCP, projet CompagH :

http://www.compaghpst.fr/data/indicateurs/29 CDC RCP V3.pdf

12- Historique des versions

N° de version Date de validation Date de diffusion Maodifications

Vi 16 mai 2019 17 mai 2019 Création
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(Conseil national de I’ordre des médecins)

SERMENT D'HIPPOCRATE

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele
aux lois de I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous
ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la
contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de I’humanité.

J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des
circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a 1’indigent et & quiconque me les demandera. Je ne me laisserai
pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans I’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés.
Recu(e) a I’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne
servira pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les
agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I’indépendance nécessaire a 1’accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai
pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J’apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans ’adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes
promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j’y manque.

SIFFERT, Marc Signature
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SERMENT D'HIPPOCRATE

En présence des Maitres de cette FACULTE et de mes chers CONDISCIPLES, je
promets et je jure d'étre fidéle aux lois de I'Honneur et de la Probité dans I'exercice de la
Médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a I'indigent et je n'exigerai jamais un salaire au-dessus
de mon travail. Admis dans I'intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui sy passe,
ma langue taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les
moeurs ni a favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes MATTRES, je rendrai a leurs enfants
I'instruction que j'ai recue de leurs péres.

Que les HOMMES m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses. Que je
sois couvert d'OPPROBRE et méprisé de mes confréres si j'y manque.

SIFFERT, Marc Signature
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SIFFERT Marc

MISE EN PLACE D’UNE REUNION DE CONCERTATION PLURIDISCIPLINAIRE DEDIEE AUX
PATIENTES ATTEINTES D’ENDOMETRIOSE SUR LE TERRITOIRE DE L’AUVERGNE

Contexte : L’endométriose est une pathologie bénigne mais responsable d’une altération
significative de la qualité de vie des patientes et d’un colt socio-économique considérable
pour la société. La prise en charge diagnostique et thérapeutique de 1’endométriose est
souvent complexe et pourrait étre optimisée par une approche pluridisciplinaire.

Objectif : Notre objectif était de mettre en place une Réunion de Concertation
Pluridisciplinaire (RCP) dédiée aux patientes atteintes d’endométriose sur le territoire de
I’ Auvergne et de permettre a tous les gynécologues d’ Auvergne, hospitaliers ou libéraux, de
pouvoir y présenter leurs patientes.

Meéthode : Nous avons collaboré avec le Groupement de Coopération Sanitaire de la région
Auvergne-Rhéne-Alpes pour utiliser des plateformes informatiques développées par
I’ Agence Régionale de Santé. Nous avons d’abord établi un recueil de données consacré a la
présentation des dossiers en RCP. Nous avons ensuite diffusé des tutoriels aux gynécologues
du territoire pour qu’ils puissent inscrire leurs patientes. Enfin, nous avons réuni les
spécialistes impliqués dans la prise en charge de 1’endométriose lors d’une RCP accessible
par visio-conférence sécurisée.

Résultats : Notre projet a été validé par la commission d’Amélioration des Pratiques
Professionnelles. La premiere réunion de concertation pluridisciplinaire a eu lieu le 11 juillet
2019 au Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Clermont-Ferrand. Un médecin a
présenté un dossier par visio-conférence depuis son smartphone. A présent, une RCP
trimestrielle est prévue et pourrait étre organisée en dehors du CHU.

Mots-clés :
- Endométriose - Réunion de Concertation Pluridisciplinaire
- Centre expert - Coordination des soins

Membres du jury

- Président du jury : Monsieur CANIS Michel, Professeur, UFR de Médecine et des
Professions paramédicales de Clermont-Ferrand, CHU Clermont-Ferrand

- Directeur de these : Monsieur BOURDEL Nicolas, Professeur, UFR de Médecine et
des Professions paramédicales de Clermont Ferrand, CHU Clermont-Ferrand

- Monsieur BUC Emmanuel, Professeur, UFR de Médecine et des professions
paramédicales de Clermont-Ferrand, CHU Clermont-Ferrand

- Monsieur SLIM Karem, Professeur, CHU Clermont-Ferrand, service de Chirurgie
Digestive & Unité de Chirurgie Ambulatoire

- Monsieur MAGNIN Benoit, Docteur, CHU Clermont-Ferrand, Radiologie et
Imagerie Médicale.
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