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Mesdames,
Messieurs,

La commission des Affaires sociales, de la Famille
et de la Santé a procédé, en sa réunion du 8 février
2022, a 'examen et au vote de la proposition de ré-
solution relative & une meilleure prise en charge et
une plus grande sensibilisation de I'endométriose,
déposée par Mme Margaux De Ré, Mme Leila Agic,
M. Jonathan de Patoul, Mme Gladys Kazadi, M. Petya
Obolensky et Mme Victoria Austraet.

1. Désignation de la rapporteuse

ATunanimité des 9 membres présents, Mme Farida
Tahar a été désignée en qualité de rapporteuse.

2. Exposé des auteurs
de la proposition de résolution

Mme Margaux De Ré (premiére auteure) remer-
cie ses collegues, qui ont pris le temps d’enrichir ce
texte. Elle remercie également les nombreuses per-
sonnes qui travaillent sur cette question depuis de
longues années, et qui bénéficie, petit a petit, d’'une
certaine forme de reconnaissance et de visibilité. Elle
espere, par ce texte, faire honneur a leur travail.

Cette commission compte de nombreux expertes
et experts en matiere de santé, qui sont au fait de la
place de 'endométriose au sein de la société. Cette
maladie reste trés peu connue, par bon nombre de
familles. Pourtant, elle touche plus ou moins 1 femme
sur 10, ce qui est énorme, et met en moyenne sept
années a étre diagnostiquée. Non seulement cette
maladie n’est pas connue, mais elle n’est pas ou mal
détectée.

La députée explique que plusieurs éléments en-
tourent la problématique de 'endométriose.

Le premier élément est la question du tabou des
douleurs menstruelles, des regles de maniere géné-
rale et, plus largement encore, du corps des femmes.
Depuis I'enfance, les jeunes filles entendent qu'il est
normal d’avoir mal pendant ses régles. Ainsi, ces dou-
leurs ne sont pas vues comme des symptémes mais
comme un phénomeéne naturel. Or, il arrive que ces
douleurs cachent des problémes de santé bien plus
sérieux qui, lorsqu’ils sont détectés tres tard, peuvent
entrainer de plus graves conséquences sur la santé
des femmes.

Le deuxiéme élément mis en débat est la question
de la médecine, du secteur de la santé et de la re-
cherche scientifique, qui ont souvent traité la ques-
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tion des regles et du corps des femmes de maniere
biaisée. Il est normal, en tant qu’étre humain, d’avan-
cer avec des angles morts sur certaines questions.
Souvent, dans les recherches sur la santé féminine,
la question de la fertilité est prédominante — la ques-
tion de la procréation médicale assistée, etc. Or, les
questions de douleur, comme engendrées par I'endo-
métriose, n'ont pas souvent été étudiées de maniére
approfondie. Cette maladie est, par ailleurs, 'une des
rares maladies qui ne disposent pas d’'un Fonds de
recherche international, ce qui en dit long sur la pro-
blématique.

En raison de ce biais résidant dans le secteur de
la santé, de nombreux médecins généralistes et gy-
nécologues ne sont pas au courant de la probléma-
tique ou de son étendue et ont du mal a poser des
diagnostics. De plus, les patientes sont elles-mémes
bloquées par des stéréotypes sur leurs douleurs de
régles, ce qui ne les alarme pas sur leur état de santé
lorsqu’elles ne savent, par exemple, plus se lever du-
rant leurs régles.

Ainsi, ces éléments aboutissent a la problématique
actuelle. Or, les répercussions sur les jeunes filles et
femmes qui souffrent d’endométriose et qui ne s’en
rendent compte que des années plus tard — 1 ou
2 ans si elles ont de la chance, jusqu’a 10 ans pour
celles qui n’en ont pas —, sont trés importantes.

La députée souligne trois conséquences princi-
pales a cette réalité.

Tout d’abord, de maniére générale, la qualité de
vie de ces personnes est gravement affectée par la
pathologie, surtout dans les cas graves. Il existe une
véritable souffrance physique et psychologique, qui
amene la patiente a se questionner sur son rapport a
la douleur. Est-elle normale ? Devrait-elle savoir sup-
porter la douleur ? Comment se fait-il qu’'une autre
femme ne s’en plaigne pas mais que, pour elle, ce
soit un véritable calvaire chaque mois ?

Elle ajoute a ce point la question de I'errance médi-
cale, caractéristique de nombreux cas. Les patientes
sont ainsi baladées d’un spécialiste a un autre, inca-
pables de détecter sa maladie. Cela peut aussi pous-
ser la personne concernée a se demander si son cas
est tellement grave qu’il ne puisse étre détecté.

En outre, cette maladie colte tres cher a la socié-
té, en particulier pour les femmes concernées. Peu
d’études ont été menées a ce sujet, raison pour la-
quelle il est trés complexe de connaitre le colt exact
de cette maladie sur une femme. Mais celui-ci peut
s’élever jusqu’a 8.000 euros par an, selon certaines
études. En effet, certaines composantes de traite-
ments visant a atténuer les symptémes ne sont pas
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remboursées par la mutuelle et pésent donc trés lourd
sur le portefeuille de la patiente.

Ensuite, il est nécessaire de prendre en compte les
conséquences économiques de cette maladie, no-
tamment sur le travail ou les études de la personne
concernée. Nombre de femmes victimes d’endomé-
triose sont incapables de poursuivre leur activité.
Cela nécessite des adaptations de travail ou un dé-
part précipité du lieu de travail ou de I'école, parfois
pendant plusieurs jours, ce qui est une période assez
longue. Certains cas nécessitent des hospitalisations
et de la chirurgie. Toutes ces réalités pésent fort sur
I'autonomie des personnes et leur capacité a garder
une vie active. Il est un fait que la société a souvent
tendance a rejeter les personnes souffrant de formes
graves de maladies telles 'endométriose.

Enfin, elle aborde la conséquence sociale. Par
exemple, lorsqu’une femme victime d’endométriose
est prise d’'une crise de douleur durant un événement
familial ou entre amis, I'obligeant a rentrer chez elle,
la situation n’est pas évidente a gérer. Certaines per-
sonnes ne s’autorisent pas a quitter leur domicile pour
de longues périodes — par exemple, des vacances —
car elles craignent de faire une crise d’endométriose
a I'étranger. Cela les amene a fortement modifier leur
comportement en société.

De plus, cela impacte également leur intimité, lar-
gement affectée par des douleurs ou des impossibili-
tés d’avoir des rapports sexuels.

Si cette question commence a émerger de plus
en plus dans le débat public, il est trés important de
prendre la parole a ce sujet, au travers des associa-
tions notamment, afin d’attirer I'attention du grand pu-
blic sur cette problématique.

Ainsi, la proposition de résolution soumise a exa-
men ce jour vise a agir sur trois axes indispensables.
Elle s’imprégne du travail réalisé a cet égard dans
d’autres pays, notamment I'’Australie, qui dispose d’'un
plan de lutte contre 'endométriose d’une trés grande
qualité. Ce plan transversal prend bien en compte
toutes les dimensions de la problématique.

Les trois piliers mis en avant sont :

— la sensibilisation transversale, via des outils dont
dispose la Commission communautaire frangaise —
la conscientisation, le travail avec les plannings
familiaux, les écoles, etc.;

— la formation des professionnels de la santé, afin de
déconstruire ce préjugé des régles qui sont néces-
sairement douloureuses, et de détecter plus rapi-
dement et plus efficacement les symptdomes de la

maladie, permettant ainsi une prise en charge elle
aussi plus rapide et efficace;

la recherche scientifique, visant a développer une
base de données chiffrées qui permette enfin de
connaitre 'ampleur de la problématique — qui reste,
encore aujourd’hui, assez floue.

Mme Leila Agic (co-auteure) affirme que I'endo-
métriose est une maladie qui reste trop méconnue du
public et des professionnels de la santé. Pourtant, il
est estimé qu’'une femme sur 10 en est atteinte. Ce
chiffre démontre qu'il ne s’agit pas d’'une maladie rare.
Or, les femmes concernées mettent des années — en
moyenne sept ans — avant d’étre diagnostiquées.

En effet, nombre d’entre elles n’en parlent pas
car il s’agit d’'un tabou. Cette question s’inscrit dans
les différentes thématiques touchant a l'intimité des
femmes, qui commencent a peine a étre abordées.
Ces dernieres années, de plus en plus de femmes
et de personnalités publiques prennent la parole pour
dénoncer l'invisibilisation de cette maladie.

Elle remercie, a cet égard, Mme De Ré pour sa
proposition de travailler ensemble sur ce texte, qui
permet d’aborder et de mettre en lumiére 'endomé-
triose.

Cette question est trés importante pour la députée,
et un sujet qu’elle a souhaité aborder dés son arrivée
au sein de ce Parlement. Elle raconte une anecdote
qui en dit long sur la méconnaissance et l'invisibilisa-
tion du sujet.

En effet, elle a vécu un véritable parcours de la
combattante lorsqu’elle a souhaité travailler sur ce
sujet pour la premiere fois. Il lui a, tout d’abord, été
répondu que cette question avait déja été posée lors
de la législature précédente et que la Commission
communautaire frangaise ne dispose pas de compé-
tences sur le sujet, ce qui lui a semblé douteux.

Ainsi, convaincue de l'urgence de mettre en lu-
miére cette maladie qui touche tellement de femmes,
elle a persévéré pour se retrouver, finalement, avec
une seule demande qui permettait, malgré tout, de
traiter de la question au sein de I'hémicycle.

Aujourd’hui, par 'adoption de ce texte, les députés
ont l'opportunité de faire un pas supplémentaire, au
combien important dans la reconnaissance de cette
maladie auprés de tous les organes compétents et du
grand public.

Elle explique que 'endométriose, maladie gynéco-
logique liée aux régles, peut étre ponctuelle ou conti-
nue. Elle est liée au cycle et se manifeste, souvent,
de maniére plus aigué au moment de I'ovulation ou



des régles. Cette maladie peut provoquer la stérili-
té, les particules pouvant ensuite se transformer en
kystes au sein de la vessie, des intestins, du rectum,
du vagin ou, dans les cas les plus extrémes, dans les
poumons. Selon 'emplacement de ceux-ci, la douleur
est extrémement importante.

Pour certaines femmes, cette douleur est telle
qu'il est difficile de mener une vie normale, profes-
sionnelle, familiale et intime, jusqu’a l'incapacité de
fournir un effort physique ou, tout simplement, de te-
nir debout. Pour d’autres encore, cette douleur sera
telle qu’elle provoquera des pertes de connaissance
et des vomissements, ainsi que la stérilité.

Or, le probléme majeur de cette problématique est
la méconnaissance de la maladie auprées des profes-
sionnels de la santé. Il est considéré normal de souf-
frir pendant les regles ou les rapports sexuels.

Des le plus jeune age, les petites filles entendent
qu’elles doivent souffrir, qu’il est normal d’avoir mal et
ce, méme lorsqu’elles ne peuvent plus se lever telle-
ment la douleur irradie leur corps. Certains médecins
vont jusqu’a affirmer que cette douleur réside dans la
téte des patientes, qu’elle n’est pas réelle.

Or, les premiers symptdmes de I'endométriose
apparaissent, en régle générale, vers I'dge de
15-16 ans, d’ou I'importance, comme le prévoit le texte
soumis a examen ce jour, d’'organiser des campagnes
de sensibilisation sur les questions d’endométriose,
de prévoir la création de brochures d’information a
distribuer dans les centres de soins, les écoles, les
plannings, etc., ainsi que de prévoir ce sujet dans le
référentiel commun pour I'éducation a la vie relation-
nelle, affective et sexuelle (EVRAS).

La députée en profite pour remercier Laura, fon-
datrice de I'association « Toi, mon endo », pour toute
I'énergie qu’elle fournit en allant a la rencontre des
jeunes et en sensibilisant les écoles et leurs éléves
sur 'endométriose. Il s’agit d’un travail précieux qui
sera une source d’inspiration pour le futur.

Elle la remercie également pour le partage de savie
d’« endo girl » sur Instagram. Aujourd’hui, ce réseau
social est devenu un lieu d’'information sur la santé
sexuelle pour bon nombre de femmes. Si les partages
de Laura aident un grand nombre de jeunes filles et
de femmes a ne pas se sentir seules, a trouver des
réponses et a partager leur propre expérience, cela
doit amener les députés a se demander quels échecs
politiques ont pu conduire les réseaux sociaux a de-
venir la principale source d’'information des jeunes sur
leur santé.

En effet, y compris lorsqu’un diagnostic est posé,
le traitement est tres difficile, tant psychologiquement
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que financierement. Pourtant, cette maladie chro-
nique peut, si elle n’est pas prise en charge a temps,
au-dela des douleurs insupportables, provoquer une
infertilité dans 25 % a 50 % des cas.

Environ 40 % des femmes rencontrant des difficul-
tés a concevoir leur enfant souffrent d’endométriose.
Ces conséquences sont désastreuses, alors que des
traitements précoces pourraient endiguer I'’évolution
de la maladie. Ainsi, la demande de formations pour
sensibiliser les professionnels de la santé semble in-
dispensable.

En outre, les traitements ne sont pas toujours effi-
caces et encore moins agréables. Il est parfois néces-
saire de recourir a une opération, tout en sachant que
'endométriose est sujette a récidive.

Il s’agit d’'une maladie méconnue, sous-estimée,
voire tabou, tant dans les débats d’actualité que dans
les moyens de lutte existants — prévention, diagnostic
et recherche.

A Theure actuelle, les patientes atteintes d’endo-
métrioses ne sont pas bien soignées, en raison de la
méconnaissance de cette maladie. Bien qu’elle salue
I'ouverture, en mars 2021, d’'une Clinique de I'endo-
métriose a I'hdpital Erasme, la Belgique ne dispose
encore que de trop peu de spécialistes sur cette pro-
blématique, ce a quoi il est urgent de remédier.

C’est également en ce sens que la demande, vi-
sant a encourager la recherche scientifique en ce
qui concerne I'endométriose, est importante. |l est
du devoir des femmes et hommes politiques de faire
en sorte, via leur action, que de nombreuses jeunes
femmes ne souffrent plus en silence de cette maladie
négligée, qu’elles puissent étre écoutées et prises en
charge a temps et de fagon efficace.

Mme Nicole Nketo Bomele (pour M. Jonathan
de Patoul, co-auteur) est heureuse de voir une telle
proposition de résolution passer en commission ce
jour.

En effet, la plupart des thématiques touchant la
santé des femmes sont encore taboues ou trés peu
médiatisées. Ce texte est un pas supplémentaire pour
une meilleure prise en charge des maladies touchant
les femmes, ce dont se réjouit le groupe DéFI.

Il est primordial de ne pas minimiser les problémes
touchant la moitié des personnes de cette société. Si
'endométriose est de plus en plus abordée dans les
débats, c’est notamment grace aux associations et a
la population civile qui, bien souvent, jouent un role
trés important concernant la prise de conscience po-
litique.
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Pour faire un paralléle avec un pays voisin, en
France, les lignes bougent, puisque I'Assemblée na-
tionale vient de voter une résolution ouvrant la voie au
remboursement des soins ainsi qu’a des congés de
maladie pour les femmes souffrant d’endométriose.

Par ailleurs, le président Emmanuel Macron a an-
noncé le lancement d’une stratégie nationale de lutte
contre 'endométriose. Elle prévoit qu’'une prise en
charge globale sera garantie sur tout le territoire, que
la formation des professionnels des soins de santé
sera renforcée et que des moyens seront débloqués
pour la recherche autour de cette maladie. L'objectif
est également de créer des centres de recours et
d’expertise, ainsi que de sensibiliser les différents pu-
blics a 'endométriose, que ce soient les écoles, les
universités, les employeurs ou les soignants.

Ces avancées ont été possibles grace aux asso-
ciations. En Belgique, I'association « Toi, mon endo »
effectue un travail remarquable en la matiére.

Ce texte permet un pas de plus dans la bonne di-
rection, bien que M. de Patoul regrette qu’il ne soit
pas fait référence a une quelconque collaboration
entre les différents niveaux de pouvoirs. |l est impor-
tant d’agir en ce sens, de facon transversale, car ce
n'est que de cette maniére que les lignes pourront

réellement bouger.

Mme Gladys Kazadi (co-auteure) remercie
Mme De Ré ainsi que tous les cosignataires pour ce
texte pertinent, qui permet de mettre en lumiére une
pathologie féminine au sein de cette commission, ain-
si que le travail a y apporter.

En effet, 'endométriose est une maladie jusqu’a
présent passée sous silence, alors qu’elle touche en-
viron 600.000 femmes en Belgique — soit une femme
sur dix — et constitue I'une des principales causes
d’infertilité chez la femme.

Invisible et douloureuse, cette maladie met, en
moyenne, sept a dix ans avant d’étre diagnostiquée,
soit dix années de souffrance et d'incompréhension
avant d’étre prise en charge. Ce sont dix années de
douleurs, d’évanouissements, de nausées et de vo-
missements, d'extréme fatigue et d’états dépressifs,
de fausses couches ou de difficultés a tomber en-
ceinte, ou encore de troubles urinaires et/ou digestifs.

Cette proposition de résolution permet donc de le-
ver le voile sur la maladie et de permettre une prise en
charge par les services publics :

— par l'avancée de la recherche scientifique car, a
I’heure actuelle, il n'existe pas de traitement cura-
tif définitif pour cette maladie, et les interventions

médicales pour soulager les femmes en souffrance
sont souvent invasives;

par la sensibilisation du grand public, trop peu au
courant de ces pathologies féminines qui affectent
le quotidien des femmes en souffrance;

par la formation des professionnels de la santé,
afin de permettre un diagnostic rapide et une meil-
leure prise en charge.

Ces actions demandées ce jour a la commission
constituent un pas en plus pour lever le tabou sur les
pathologies et douleurs féminines, qui touchent de
nombreuses femmes — sinon toutes les femmes —
dans une étape de leur vie. Il est important de lever le
tabou les concernant car parler, c’est prévenir, parler,
c’est guérir, et parler, c’est comprendre l'autre et sa
sante.

La députée est donc fiere d’étre cosignataire de
cette proposition de résolution, qui sera certainement
le point de départ de nombreux travaux sur les pa-
thologies féminines encore dans 'ombre, qui pourront
trouver écho au sein de ’Assemblée.

Mme Victoria Austraet (co-auteure) remercie
Mme De Ré, a l'origine de ce texte important, qui lui a
proposeé de s’y associer.

En effet, 'endométriose provoque un panel de pro-
blémes et de souffrances : douleurs intenses et chro-
niques, fatigue, dépression, anxiété et, dans certains
cas, infertilité.

Cette maladie touche une femme sur dix, ce qui
est énorme. Ces douleurs chroniques affectent leurs
études, leur travail ainsi que leur vie sociale et relation-
nelle au sens large. Pourtant, cette pathologie reste
peu connue et peu prise en charge. En moyenne, il
faut sept longues années et, souvent, le parcours du
combattant, pour qu’une personne atteinte d’endomé-
triose obtienne enfin le bon diagnostic.

Elle est peu connue car les douleurs, notamment
lors des regles, sont considérées comme normales.
Elle est peu prise en charge car la souffrance est mi-
nimisée. Cette méconnaissance de 'endométriose au
sein de la population, ainsi que du corps soignant, et
cette carence dans la prise en charge des personnes
qui en souffrent, refletent également le manque d’in-
térét de la société envers la santé féminine et le tabou
autour des menstruations.

Cette réalité entraine un important retard dans la
pose du diagnostic et dans la prise en charge de la
personne concernée via un traitement. Or, un retard
dans le diagnostic entraine une prise en charge plus
difficile, a mesure de I'avancement de la maladie.



D’ou I'importance de la sensibilisation des jeunes a
cette pathologie, ainsi que du personnel soignant, afin
que cette maladie soit diagnostiquée et traitée de ma-
niére plus rapide et donc plus efficace.

La proposition de résolution soumise a examen ce
jour invite donc a une véritable sensibilisation du pu-
blic, afin que I'endométriose soit mieux comprise et
traitée. Elle vise également une meilleure conscien-
tisation du corps médical, permettant un diagnostic
et une prise en charge médicale plus rapide et plus
efficace.

Enfin, la députée aborde la question de la re-
cherche scientifique. Les traitements actuels sont
lourds : traitements hormonaux avec des effets se-
condaires fréquents, ou interventions chirurgicales et
donc invasives. La proposition de résolution vise a
permettre la recherche de solutions alternatives.

Il est, en effet, interpellant de constater que la re-
cherche scientifique se penche actuellement si peu
sur un probléme si courant. Il n’est nul doute que le
genre de la majorité des personnes qui en souffrent
est un facteur. C’est pour cette raison que la dépu-
tée considére cette proposition de résolution consti-
tue une véritable avancée en matiére de droits des
femmes, de maniére plus large.

Ainsi, s'il existait, jusqu’a présent, une carence mé-
dicale et informationnelle a I'égard de I'endométriose,
il existe désormais une volonté politique d’y remédier.
Le nombre de cosignataires de cette proposition, de
la majorité comme de I'opposition, en est la preuve.
La députée souhaite donc a ce texte important de
soulager véritablement le quotidien des personnes en
souffrance.

M. Petya Obolensky (co-auteur) remercie ses
collégues pour I'essentiel des informations déja four-
nies.

En effet, les maladies qui touchent les femmes,
comme I'endométriose, sont souvent tres mal dia-
gnostiquées, alors que 10 % d’entre elles en sont
touchées — probablement davantage étant donné le
manque d’intérét au regard de cette maladie. Celle-ci
génere de grandes souffrances — régles et rapports
sexuels douloureux, risque d’infertilité, etc. — et tres
peu de reconnaissance. Cette maladie n’est pas as-
sez connue, dont les traitements restent incertains et
longs a étre mis au point.

Il existe donc un véritable besoin et un enjeu impor-
tant de la dépister le plus t6t possible, afin de mieux
la soigner.

De plus, le monde est profondément sexiste, ma-
chiste, patriarcal. Il sera souvent dit aux femmes qui
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se plaignent de douleurs durant leurs régles qu’il est
normal d’avoir mal. Cette banalisation de la douleur
ameéne a ne pas considérer cette maladie comme une
priorité pour la recherche.

Deés lors, il est temps que des moyens soient al-
loués, tant pour la prévention, que la recherche scien-
tifique sur cette maladie, au travers d’'une meilleure
prise en charge par les professionnels de la santé,
d’une plus grande sensibilisation, en particulier du
public jeune, ainsi que d’un encouragement a la re-
cherche scientifique.

Pour une fois, il s’agit d’'un dossier concret sur le-
quel la Commission communautaire frangaise peut
réellement agir, notamment au travers de 'EVRAS.
C’est pourquoi le groupe PTB se réjouit de s’associer
a cette résolution, qui va dans le bon sens.

3. Discussion générale

Mme Aurélie Czekalski (MR) remercie ses collé-
gues pour le dépbt de ce texte, 6 combien important
sur un sujet qui touche la sociéteé.

L'endométriose est une maladie gynécologique
chronique encore trop peu connu, qui touche pourtant
une femme sur dix. Il s’agit d’'une maladie complexe,
avec des symptdbmes variés, souvent invalidants, et
difficile a diagnostiquer. Certaines patientes doivent
parfois consulter plusieurs gynécologues avant qu’'un
réel diagnostic puisse étre posé.

Il est difficile d'imaginer le quotidien d’'une per-
sonne qui doit vivre avec cette maladie. Tant qu’elles
n’'ont pas été diagnostiquées, ces femmes vivent un
enfer. Elles souffrent, sont terrées dans la douleur et
font face a des phrases encore plus douloureuses :
« Ce ne sont que des régles, ¢a va passer », « Nous
sommes toutes passées par la », « Arréte de faire
ton cinéma, tu es folle, ce sont des douleurs imagi-
naires », etc.

Pourtant, elles serrent les dents pour aller travail-
ler ou a I'école, supportent la douleur, le regard et
incompréhension des autres, affrontent I'incompré-
hension du corps médical, etc., cela bien avant qu’'un
diagnostic puisse étre posé sur ce mal qui les ronge.

Alors que cette maladie a été découverte il y a
160 ans, certains pays commencent seulement
a mettre en place des actions afin d’'informer et de
mieux sensibiliser la population. Le 11 janvier 2022,
la France a adopté une stratégie nationale compléte a
I'égard de 'endométriose, au travers d’une meilleure
détection de la maladie, d’'un parcours et d’'une prise
en charge des soins plus compléte, ainsi que d’un
budget pour la recherche et la communication. Eu
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égard a l'importance de la problématique, cette dé-
cision a été portée par le président de la République,
M. Emmanuel Macron.

En Australie, en Suisse ou encore au Canada, les
lignes bougent et des campagnes se mettent en place
afin de mieux informer et de sensibiliser le public cible.
En Wallonie, la ministre Morreale s’est engagée, dans
le cadre d’'une concertation future avec les médecins
généralistes, a attirer leur attention sur le sujet et sur
la disponibilité des informations. Elle envisage égale-
ment de se concerter avec Mme Linard afin d’étudier
les possibilités d’actions communes.

Le vote de ce jour, en Commission communautaire
frangaise, permet également de faire un pas en avant
en la matiere.

En outre, un texte similaire a été discuté au
Parlement de la Fédération Wallonie-Bruxelles. Il est,
selon le MR, important de rester cohérent entre les
différents niveaux de pouvoir et les différentes enti-
tés fédérées. Deux points d’attention avaient donc
été apportés par le groupe MR au Parlement de la
Fédération Wallonie-Bruxelles et acceptés par les
dépositaires de la proposition de résolution. Il serait
logique de les intégrer ici également, par souci de co-
hérence et d’homogénéité :

— ilimporte de ne pas citer une seule association, au
détriment des autres associations s’occupant de
cette thématique. Il importe de rester cohérent et
de citer toutes les associations — telles Endomeé-
triose Belgique asbl — ou de n’en citer aucune;

— il importe également de ne pas trop insister sur le
cbté « machiste » de la médecine, en particulier
en la matiére, au travers d’un proces d’intention,
indémontrable et peu respectueux du monde médi-
cal dans son ensemble. Ce sujet est trop important
que pour y apporter d’autres problématiques, voire
d’autres polémiques. Pour rappel, les médecines
et sciences médicales sont les seules disciplines
STEM dans lesquelles filles et femmes sont majo-
ritaires (62 %). A ce sujet, il serait bon de suppri-
mer, dans les développements de la proposition de
résolution, le passage suivant : « Selon la docteure
Kate Young, chercheuse & la Monash University en
Australie, pays a la pointe sur les questions d’en-
dométriose, « ce sont les hommes qui ont élaboré
les sciences médicales au sujet des femmes et de
leur corps ». ».

Elle ajoute que, mis a part cette proposition de ré-
solution, peu d’actions ont été entreprises a ce jour. Si
la répartition des compétences entre les différents ni-
veaux de pouvoir ne rend pas la prise de décision ai-
sée, des initiatives doivent et peuvent étre prises, tant
a ce niveau qu’a d’autres, en particulier de maniéere

concertée. La santé des citoyens ne peut souffrir de
la complexité institutionnelle belge.

L'Union européenne, a travers son projet
« Female », a débloqué 6 millions d’euros de fonds
afin de collaborer a la recherche sur 'endométriose.
Les résultats sont attendus pour 2024. C’est dans ce
cadre que les Jeunes MR, par le biais d’une carte
blanche, ont demandé l'organisation d’'une confé-
rence interministérielle (CIM) Santé en la matiére,
et la commande d’'une étude officielle compléte. Ce
sont des demandes introduites via plusieurs amen-
dements, que la députée développera par la suite et
qu’elle espére voir adoptés par la commission.

C’est ensemble qu'’il faut lutter pour une meilleure
qualité de vie des jeunes filles et des femmes at-
teintes d’endométriose. Malheureusement, trop peu
de femmes connaissent I'existence de cette maladie,
encore moins les jeunes filles, alors que cela peut
avoir des conséquences parfois graves sur le reste
de leur vie.

4. Examen et vote
du préambule et du dispositif

Considérant n° 1

Il n’a pas suscité de commentaire et a été adopté a
'unanimité des 9 membres présents.

Considérants 2 a 14

lls n‘ont pas suscité de commentaire et ont été
adoptés a 'unanimité des 9 membres présents.

Amendement n°® 1

Un amendement n° 1, déposé par Mme Aurélie
Czekalski, vise a ajouter le considérant suivant, libel-
|é comme suit :

« Considérant la création de structures médicales
spécialisées dans le suivi et le traitement de I'endo-
métriose en Belgique comme LUCERM a Liége, 'UZ
Leuven premier hopital a faire partie du European
Reference Network on Rare Endocrine, Mon(s)
Endométriose a Mons ou encore la premiére clinique
multidisciplinaire de 'Endométriose rattachée a I'h6-
pital académique Erasme en Région de Bruxelles-
Capitale, qui a ouvert ses portes en mars 2021 afin
de rassembler des gynécologues chirurgiens et des
thérapeutes spécialisés; ».



Justification

Cet amendement vise a mettre en lumiére les struc-
tures médicales spécialisées existantes, faisant office
d’exemples et de références en la matiére. |l convient
donc de les citer parmi les considérants.

Mme Margaux De Ré (Ecolo) soutiendra cet
amendement, dans une volonté de compromis a
'égard de l'opposition, bien qu’elle manifeste une
retenue idéologique a I'égard de 'amendement. En
effet, les biais de genre dans la santé existent et sont
ancrés structurellement dans la société.

L'amendement n° 1 a été adopté a I'unanimité des
9 membres présents.

Amendement n° 2

Un amendement n° 2, déposé par Mme Aurélie
Czekalski, vise a ajouter le considérant suivant, libel-
& comme suit :

« Considérant que I'Union européenne, a travers
son projet « Female » a déployé un budget de 6 mil-
lions d’euros afin de collaborer a la recherche sur I'en-
dométriose; ».

Justification

Cet ajout vise a rappeler la contribution de I'Union
européenne a la recherche scientifique sur I'endo-
métriose et a I'importance de cette contribution pour
avancer sur des méthodes efficaces de prévention et
de traitement. En effet, plus de 160 ans aprés la dé-
couverte de la maladie, nous ne connaissons pas en-
core la cause de I'endométriose. Trop peu de chiffres
officiels sont également publiés, tant au niveau du
nombre de femmes atteintes, de leurs symptomes,
des conséquences sur leur quotidien ou encore en
termes de colts financiers pour les personnes ma-
lades. Les résultats du projet « Female » sont atten-
dus pour 2024. Il convient de le rappeler et d’'intégrer
cet élément a la réflexion.

L'amendement n° 2 a été adopté a I'unanimité des
9 membres présents.

Premier point du dispositif

Il n’a pas suscité de commentaire et a été adopté a
'unanimité des 9 membres présents.
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Points 2 a 6 du dispositif

lls n'ont pas suscité de commentaire et ont été
adoptés a 'unanimité des 10 membres présents.

Amendement n° 3

Un amendement n° 3, déposé par Mme Aurélie
Czekalski, vise a introduire une nouvelle demande,
libellée comme suit :

« 7. d’'inscrire 'endométriose a I'ordre du jour de la
Conférence interministérielle Santé publique; ».

Justification

L'endométriose est une maladie qui nécessite que
'on développe une approche globale et pluridiscipli-
naire en matiére de prévention et de traitement afin
de garantir une prise en charge adéquate des per-
sonnes concernées. La CIM Santé publique qui réunit
les différents ministres de la santé, est la plateforme
de dialogue interfédérale la plus adaptée pour discu-
ter et développer une stratégie globale en la matiére.

Mme Margaux De Ré (Ecolo) considére qu’il est
prématuré de prévoir une CIM Santé publique en la
matiére, sans disposer d’éléments complémentaires.
C’est la raison pour laquelle la réalisation d’'une étude
a ce sujet est pertinente. Cette CIM dispose déja d’'un
agenda relativement chargé et il ne serait pas efficient
de la solliciter sans les résultats de cette étude.

Mme Aurélie Czekalski (MR) ne comprend pas
les raisons qui justifient la non-adoption de cet amen-
dement.

L'amendement n° 3 a été rejeté par 2 voix pour,
7 voix contre et 1 abstention.

Amendement n° 4

Un amendement n° 4, déposé par Mme Aurélie
Czekalski, vise a introduire une nouvelle demande,
libellée comme suit :

« 8. d’initier une étude officielle en concertation
avec les autorités compétentes visant a réaliser un
état complet de la situation relative a 'endométriose
en Belgique; ».

Justification

En plus d’encourager la recherche scientifique, il
y a également lieu de réaliser une étude compléte
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sur I'étendue de cette problématique de santé en
Belgique pour mieux identifier, appréhender et relever
les défis soulevés, notamment par rapport au nombre
de personnes touchées ainsi qu’aux besoins précis
en matiére de prévention et d’offre de soins.

L'amendement n° 4 a été rejeté par 2 voix pour,
7 voix contre et 1 abstention.

Amendement n° 5

Un amendement n° 5, déposé par Mme Margaux
De Ré, vise a introduire une nouvelle demande, libel-
lée comme suit :

« 7. d’initier, dans la mesure des budgets dispo-
nibles, une étude officielle en concertation et en cofi-
nancement avec les autre autorités compétentes, vi-
sant a réaliser un état complet de la situation relative
a 'endométriose en Belgique, et s’assurer du suivi de
cette étude au niveau de la CIM Santé si I'étude le
préconise. ».

Justification

En plus d’encourager la recherche scientifique, il
y a également lieu de réaliser une étude compléete
sur I'étendue de cette problématique de santé en
Belgique pour mieux identifier, appréhender et relever
les défis soulevés, notamment par rapport au nombre
de personnes touchées ainsi qu’aux besoins précis
en matiére de prévention et d’offre de soins.

Mme Margaux De Ré (Ecolo) ajoute que cet
amendement compléte et remplace I'amendement
n° 4 déposé par Mme Aurélie Czekalski, afin que
chaque autorité compétente prenne ses responsabili-
tés au regard de ladite problématique.

Mme Gladys Kazadi (cdH) demande a ce que les
autres demandes reprises dans la proposition de ré-
solution ne puissent étre postposées, sous prétexte
de la réalisation de cette étude.

L'amendement n° 5 a été adopté a 'unanimité des
10 membres présents.
Amendement n° 6
Un amendement n° 6, déposé par Mme Aurélie
Czekalski, vise a introduire une nouvelle demande,

libellée comme suit :

« 9. d’intégrer 'endométriose dans le futur Plan
stratégique de Promotion de la santé 2023-2027. ».

—10 -

Justification

La promotion de la santé, compétence de la
Commission communautaire francgaise, est une stra-
tégie de santé publique spécifique qui entend agir sur
les déterminants de la santé et contribuer a juguler les
inégalités sociales de santé. L'enjeu principal de ce
plan étant de mettre en cohérence la prévention pri-
maire, les programmes de médecine préventive et les
actions et projets davantage basés sur les démarches
émancipatrices de la promotion de la santé que sur
des objectifs précis de santé publique. Il parait, dés
lors, essentiel qu’elle s’y retrouve dans le futur Plan
stratégique de Promotion de la santé 2023-2027.

Mme Margaux De Ré (Ecolo) considere qu’il se-
rait inopportun d’'imposer une problématique dans
I'élaboration du futur Plan de Promotion de la santé,
alors qu’une évaluation du plan actuel par un opéra-
teur externe est en cours. Cette expertise pourrait tout
a fait soulever divers sujets telle 'endométriose sans
nécessiter une intervention parlementaire.

En outre, cela concerne davantage les détermi-
nants psycho-sociaux de santé — causes connexes
de maladie — que la prévention brute. Ainsi, cela ne se
préte pas a 'endométriose, puisque les déterminants
de la santé a cet égard sont encore inconnus.

Mme Aurélie Czekalski (MR) ne comprend pas
les raisons qui justifient la non-adoption de cet amen-
dement. Certes, la rédaction du nouveau plan est
en cours. Néanmoins, le point 3 du plan actuel vise
a développer des projets de promotion de la santé
sexuelle pour les femmes. Pourquoi ne pas y ajouter
'endométriose ?

En effet, d’autres Etats ont élaboré des straté-
gies ambitieuses en la matiére, et il appartient a la
Commission communautaire frangaise de saisir la
balle au bond et de placer la barre haut.

L'amendement n° 4 a été rejeté par 2 voix pour,
7 voix contre et 1 abstention.
5. Vote de I’ensemble
de la proposition de résolution
L'ensemble de la proposition de résolution a été
adopté a 'unanimité des 10 membres présents.

6. Approbation du rapport

La commission a fait confiance au président et a la
rapporteuse pour |'élaboration du rapport.



7. Texte adopté par la commission

Considérant qu’une femme sur dix est atteinte d’en-
domeétriose, soit approximativement 600.000 femmes
en Belgique;

Considérant 'absence observée de diagnostic ra-
pide de cette maladie — moyenne de sept ans — et
considérant les symptomes;

Considérant la Convention du Conseil de I'Europe
sur la prévention et la lutte contre la violence a I'égard
des femmes et la violence domestique, qui garantit
les droits fondamentaux, les principes d’égalité et de
non-discrimination, y compris dans le domaine de la
santé;

Considérant l'article 25 de la Déclaration univer-
selle des droits humains sur la protection de la santé
des hommes et des femmes et le droit a la sécurité
en cas de maladie;

Considérant le « Rapport du groupe de travail char-
gé de la question de la discrimination a I'égard des
femmes, dans la législation et dans la pratique » de
I'Organisation des Nations Unies du 8 avril 2016;

Considérant le rapport « Endométriose » de I'Orga-
nisation Mondiale de la Santé du 31 mars 2021;

Considérant l'article 168 du Traité sur le fonction-
nement de I'Union européenne garantissant un ni-
veau élevé de protection de la santé humaine;

Considérant la résolution de 2017 du Parlement
européen sur la promotion de I'égalité des genres en
matieére de santé mentale et de recherche clinique,
qui invite les Etats membres & « augmenter les res-
sources destinées a la recherche sur les causes et les
traitements possibles de 'endométriose »;

Considérant la loi fédérale du 22 ao(t 2002 relative
aux droits du patient et ses articles 5, 7 et 11bis, qui
soutiennent que le patient a droit a « des prestations
de qualité répondant a ses besoins (...) sans qu’au-
cune distinction ne soit faite », a recevoir toutes les
« informations qui le concernent et peuvent lui étre
nécessaires pour comprendre son état de santé et
son évolution probable » et a « recevoir de la part des
professionnels de la santé les soins les plus appro-
priés visant a prévenir, écouter, évaluer, prendre en
compte, traiter et soulager la douleur »;

Considérant la déclaration de politique générale du
Gouvernement qui entend généraliser, améliorer et
développer I'éducation a la vie relationnelle affective
et sexuelle (EVRAS) via les centres de planning fami-
lial, a développer 'TEVRAS sur plusieurs années et a
adapter le cadre de référence commun;
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Considérant la déclaration de politique générale
du Gouvernement, qui entend « mener une politique
exemplaire, dans toutes les matiéres qui relévent de
sa compétence, pour garantir les droits des femmes »;

Considérant le récent octroi d’'un soutien a un pro-
jet pilote pour mieux sensibiliser a 'endométriose de
la part de la Fédération Wallonie-Bruxelles a I'asso-
ciation « Toi, mon endo »;

Considérant 'EVRAS qui est un bon moyen de
sensibiliser a 'endométriose et aux douleurs mens-
truelles dés les premiéres regles;

Considérant  différents exemples internatio-
naux positifs, comme le « National Action Plan for
Endometriosis » mis en place par le Gouvernement
australien;

Considérant la création de structures médi-
cales spécialisées dans le suivi et le traitement
de 'endométriose en Belgique comme LUCERM
a Liége, I’'UZ Leuven premier hépital a faire par-
tie du European Reference Network on Rare
Endocrine, Mon(s) Endométriose a Mons ou en-
core la premiére clinique multidisciplinaire de
I’Endométriose rattachée a I’hépital académique
Erasme en Région de Bruxelles-Capitale, qui a ou-
vert ses portes en mars 2021 afin de rassembler
des gynécologues chirurgiens et des thérapeutes
spécialisés;

Considérant que I’'Union européenne, a tra-
vers son projet « Female » a déployé un budget
de 6 millions d’euros afin de collaborer a la re-
cherche sur ’endométriose;

Demande au Gouvernement de la Commission
communautaire francgaise :

. d’'organiser des campagnes de sensibilisation sur
les questions d’endométriose;

. de prévoir la création de brochures d’information —
a distribuer dans les centres de soins, les écoles,
les plannings familiaux, etc.);

. d’organiser des formations pour sensibiliser les
professionnels de la santé pour les membres du
personnel des centres de planning familial, des
centres de soins dans les milieux d’hébergement
d'urgence ou d’accueil des personnes en attente
d’un statut de séjour;

. de prévoir dans le référentiel commun pour lTEVRAS
la sensibilisation a 'endométriose et de soutenir
les plannings familiaux a intégrer ces questions;
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5. d’encourager la recherche scientifique en ce qui

concerne I'endométriose et de solliciter les autres
niveaux de pouvoir compétents pour en faire de
méme.

Les domaines de recherche a privilégier sont les
suivants :

— les méthodes de diagnostic de I'endométriose
afin de mettre au point des méthodes de dia-
gnostic moins invasives;

— les traitements médicaux liés a 'endométriose;
— les conséquences de 'endométriose sur la dou-
leur et la fertilité, les comportements sociaux et

les conséquences psychologiques;

— Pimpact des déterminants de la santé sur I'endo-
métriose;

. de plaider pour un soutien conjoint des niveaux de

pouvoir compétents aux associations de terrain en
se basant, notamment, sur les résultats du projet
pilote « Toi, mon endo »;

. d’initier, dans la mesure des budgets dispo-

nibles, une étude officielle en concertation et
en cofinancement avec les autres autorités
compétentes, visant a réaliser un état complet
de la situation relative a ’endométriose en Bel-
gique, et s’assurer du suivi de cette étude au
niveau de la CIM Santé si I’étude le préconise.

La Rapporteuse, Le Président,

Farida TAHAR David WEYTSMAN
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