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ETP et pathologie hypophysaire

« Outils » deja mis en place
Elaboration de documents et affiches a destination des
patients porteurs de pathologie hypophysaire
Education des patients aux auto-injections

Remise de cartes specifiques a leur pathologie
Réunions « patients »
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Elaboration du programme d’ETP DEFHYEDU: ETP

du patient porteur de pathologie hypophysaire (Accord
ARS fin 2012)
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Patient porteur de pathologie hypophysaire

Educational diagnosis

Individualized objectives
Initial evaluation (consent, SF36)

1- Daily life with a ‘F‘it“ita"f disease CHOOSE 2- How to manage metabolic and bone complications of
Psychologist, nurse at least 3 sessions pituitary diseases

Doctor, dietetician

3- Corticotropin deficiency and diabetes insipidus in “real life”

4- Weight increase and obesity, how to manage food and a
Dactor, nurse

satiety problem

5- How to manage your pituitary treatment, knowledge and (Xeteticlan, hurse

practice 6- Corticotropin deficiency: treatment and emergency
Doctor. nurse situations
Doctor, nurse
7- Sexuality and fertility with a pituitary disease 8- Long-term treatments complications of pituitary diseases
Psychologist, doctor v Psychologist, doctor

Final meeting

Have objectives been achieved? New objectives?
Wish for consolidation? '
Final evaluation (satisfaction questionnaire, SF36)

N Further sessions if desired
Follow-up evaluation (follow-up
qguestionnaire, SF36)

Albarel F et coll., EJE, 2020



Satisfaction des patients

53 patients

ayant suivi le programme

Satisfaction globale 3,75/4

This program: i 1 “ RESULTS
e I —

}.)_ﬁﬁj.-'mu expectations. 385+ 0.36
(:;"-' The content of the workshops was useful 383+~ 0.38
3 tools and matenials were IH'EU-ﬂdi’l]:IE\> .04+~ 063

\ I

e E———
(zfﬁpmwd your knowledge. > 381+~ 0.44

\

3- Allowed 7o T0 SITATE VOUT eXperiences 368+~ 038
with other patients

membera of the medical team were —~ 391+~ 0.30
(Wﬁenﬁve. />

7- W1ll help you manage your pifuitary 366+ 0.39
disease in your daily life.

Albarel F et coll., EJE, 2020




Atteintes de leur objectifs

Objectifs initiaux: Echanges, gestion situation urgence et connaissance maladie et
traitement

Objectifs atteints: Echanges, autonomie et confiance en soi dans la maladie, gestion de la

situation urgence
35 respondents: 12 M /23 F

104,

@ S Patients” objectives

>

£7.0/48. 971 SAAdARD 1 Share experiences, daily life and Feelings of isolafion

5.5 SN ! Share everyday expericnces
3 Share long-term experiences
4 Learn bow io manage and pdapt their treatment
S Improve thelr autonomy and self-confldence in thelr pliulary discase
6 Learm hivw 10 manage emergency situathons
] = B T & .

ad,

&, 1
& 1

20, 1
T Improve kiowledpe on their piteitary disease, its evolotion and o meone

i, treafmenis

Indtlal Patient chidces: B Learn bo betier manage food and diciary issoes

LH-". AT dET -Iﬁ.t.tr.:. 5, 7%

= Totally achieve » Partially achieved » Mot athin.:t-‘udl

Albarel F et coll., EJE, 2020



SUIVI

Evaluation suivi (5,5+/- 3 mois) 35 patients: Qualité de vie

Table 1 Evolution in 5F36 quality of life dimensions for patients attending the education program on pituitary diseases. Results
are presented as mean + s.0. Higher scores indicate better quality of life.

I I I I
Initial Fimal Follow-up P {initial vs
evaluation score ewvaluation score  evaluation score  Piinitial vs fimnall P ifinal vs follow-upl follow-up)
Physical functioning 76.1 +£15.1 75.9+154 4. 6+11.1 0.94 0.40 0.62
Physical limitations 318+68 62.1+143 427 +18.5 <0.001 <0.001 0.005
Fhysical pain fal+13.f oLt 125 i34+ 133 LES =4 Ulio
General health 619+129 b4.5+ 148 627 +149 0.16 0.47 0.71
perceptions
Energy/Vitalicy 61.3+138 gdo + 147 395+ 143 0.09 0.1 0.52
Social functioning 731 +175 5.7+ 188 737 178 0.88 1 0.25
Mental health /3.6 +13.0 670+ 11.1 /19+11.8 <0.001 0.047 042
Psychic limitations 705+218 fo.6+ 211 766 +20.7 0.046 1 0.06
Fhysical component 453191 2322124 453z /7.1 058 0.3 0059
summany
Mental component 53.31+12.7 2251139 526+123 0.95 0.60 0.66
summary

Amélioration QDV persistant a 6 mois: limitation physique et psychique
ressentie
Albarel F et coll., EJE, 2020



PROGRAMME D'EDUCATION THERAPEUTIQUE : DEFHYEDU
Service d'endocrinologie du Pr Brue
Coordonnateur Dr Albarel
Etablissement Hopital de la Conception
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Questionnaire de bilan 4 3 mois DEFHYEDU

Nom, prénom : Date :

Nous vous demandons de bien vouloir remplir ce questionnaire pour que nous puissions évaluer an
mieux le programme d°édncation thérapentique anquel vous avez participé, afin de pouvoir
amehiorer & terme son contenu.

1- Aprés le suivi de ce programme, la gestion de votre maladie au quotidien a été modifiée 7
Radicalement Beancoup Un peu Trés pen Pasdutout (entourer)

1- Aprés le suivi de ce programme, vous avez pris de Passurance en ce qui concerne votre
maladie (amelioration des connaissances, fraitements...) 7
Padicalement Beancoup Pasdutout (entourer)

Unpsu Trés pen

3- Pouvez-vous lister ici votre traitement i visée hypophysaire et i quoi sert chague
médicament 7

Traitement Fonction

4 Décrivez en quelgues mots en quoi consiste votre maladie hypophysaire et guelles
complications peuvent v étre associées?

5 Avez-vous été hospitalisé pour un probléme en rapport avec votre maladie dans les 3
derniers mois, si oui, lequel ?

Commentaires (programme, idées, intervenants...):

Evolution a 3 mois

3,56/5

3,82/5

52 reponses: 32f/20h

Commentaires:

- Aide énormément les malades et leur
entourage

- Permet d*améliorer connaisssances sur
pathologie et ttmts; difficile a acquérir lors cs
endocrino: complément.

- Echanges avec autres patients bénéfique

- Aide a I’autonomie dans maladie

- Grand merci, SUPER, ambiance sereine...
- Ateliers complémentaires et supports
(maladie et profession, échanges++)

- Nécessité d’un suivi psychologique
individuel complémentaire

- "prend un peu la téte" de parler de sa
maladie comme ¢a méme si ¢a fait du bien

- permis a mieux connaitre utilité ttmt et
modifications et injection hydro



Et plus reccemment?.... Suivi entre 2016 et 2019

» Analyse de données sur 22 réponses (17 femmes/ 5 hommes) a 3 mois
du programme DEFHYEDU

Evaluation a 3 mois DEFHYEDU

Gestion de la maladie

Assurance
68%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

H Radicalement m Beaucoup

> Tres forte satisfaction des participants a 1’issue du programme avec un SCore
de 3.83/4 niveaux de satisfaction.



Atelier 9 médicoprofessionnel

Assistante sociale Comment faire pour concilier au
Médecin du travail mieux mon activiteé professionnelle
et ma pathologie hypophysaire?

Ceontre de Référence

BEHY |

+ DEFHYEDU Les questions autour de la vie
professionnelle ?

L'éducation Thérapeutique du

patient atteint de pathologie Aides TiTan - :
M:ypophlsg:rsw Aménagement de poste
:;‘:wmmw Parler de sa maladie a I'employeu
e cotabreran o e La demande ROTH
bt e 2 2 a,: | La demande de temps partiel
Maladie de C
el U

¢ Les informations utiles au patient

¢ Qui contacter ?




ATELIER 10: e-ETP
en pathologie
hypophysaire

E-ETP, AAP filiere CRMR HYPO
Application Theraflow

7 Aujourd'hui

Aujourd’hui, 18h39 :

Conez ‘e 1>0ie tapireniow

Vous trouverez ci-dessous
le contenu quotidien de
votre programme
d'éducation thérapeutique.
Bonne lecture ! @

L s
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Journal de bord
Personnalisé hypophyse

Difficultés sociale et
professionnelle

Certaines pathologies rares

g

Boire un verre de lait chaud
aide-t-il 2 bien dormir ?
Hypophyse A
N
Recett

e de cuisine

Quels bilans diagnostiques ? BONNE REPONSE !

Le bilan endocrinien sera demandé soit parce vous avez choisi : Faux Tajine simplissime
que vous présentez un syndrome endocrinien
soit parce qu'une lésion de la région
hypophysaire aura été découverte en
imagerie

Ce bilan comporte de fagon routiniére le ¢ rer, or une digestion Conseil recette :
dosage des principaux axes hormonaux. néfaste a une bonne qualité . 5
Le bilan radiologique sera également réalisé de sommeil. Buvez plutét une tisane. Le tajine aime les épices :

n'hésitez pas a faire vos
propres mélanges et
ajouter étoile de badiane,
quatre-épices, ras-el-
hanout...

par IRM (Imagerie par Résonance Magnétique)
cérébrale pour explorer 'hypophyse, c'est
I'examen de référence.

Le bilan ophtalmologique sera réalisé en
fonction de la plainte visuelle du patient pour
apprécier la p ion des nerfs =

Joumal Mesures Profi

10 min AN min

Traitement

Aujourd’hui

Tension artérielle 5
Midi

Fatigue 5
Marche 5121 Traitement 1

1 pilule

Médicament pris ©

Observance 100 3
Poids

Journal Mesures Traitement Profil

Journal Mesures Traitement Profi




Evolution du programme DEFHYEDU
vers le numeérigue

v'Permanence du processus éducatif entre les séances d’ETP
v"Soutien du programme ETP DEFHYEDU déja déployé.

v Déploiement auprés du plus grand nombre, méme pour les patients les plus isolés.

¥ T
= =l =
r] e - e r]
N Pan\ ”
Séance 1 — — Séance n

» Relais digital e-HYPO a travers 1’application mobile
THERAFLOW

Réunion patients HYPO 11 décembre 2021



e-HYPO: Theraflow

THERAFLOW est une application éditée par ,‘\' 23 ' Application tablette ou smartphone
une société francaise et indépendante :

Betterise Health Tech. Au minimum
-~ iPhone :iO0S 11

Android : Android 6.0

v Dispositif médical CE Classe |

v Conformité reglementaire totale : MDR
2021 /1SO 13485

v Sécurité maximale des patients et de leurs
données

Application mobile
Theraflow

>



Journal de bord personnalisé e-HYPO

Au sein du journal de bord, les
patients  retrouvent a chaque
nouvelle connexion et
quotidiennement:

Aujourd’hui, 9h41 :

Vous trouverez ci-dessous le

contenu quotidien de votre
programme d'éducation
thérapeutique

Bonne lecture ! '@

. i ] Lhypophyse sécrete
> 3 Articles parmi les thématiques différentes hormones ?

¢ B/
Recette de cuisine pus

sélectionnées (Tumeurs et deficits

BONNE REPONSE !

Galettes bretonnes aux légumes
grillés et a I'ceuf

hypophysaires, Stress, Sommeil, vous avez chaisi : Vrai

. a . g . Hypophyse : : ' 53
Bien-étre, Activité physique, e Gl )
L'hypophyse est formée de deux lobes : Quels bilans diagnostiques ? | Pt pn ekl sl
i I'anté-hypophyse qui synthétise Le bilan endocrinien sera demandé soit parce | celui du blé.
N utr Itl 0 n) iy que vous présentez un syndrome endocrinien 1
différentes hormones : GH, ACTH, TSH, soit parce qu'une Iésion de la région
; hypophysaire aura été découverte en 1
LH, FSH, la prolactine et la post- imagerie. i
. . : Ce bilan comporte de fagon routiniére le 3
> 1 Q ulz hypophyse qui stocke I'ADH et dosage des principaux axes hormonaux.
" toci Le bilan radiologique sera également réalisé y 10 min 15 4 20 min
ocytocine. par IRM (Imagerie par Résonance Magnétique) préparation cuisson ‘
cérébrale pour explorer 'hypophyse, c'est /
I'examen de référence.
Le bilan ophtalmologique sera réalisé en I

-0 o ¥ — & f tion de la plainte vi lle d tient _——
> 1 recette de cuisine o .f’.g:?;:_:_ Q;ﬁégﬂrgﬁoﬂqﬁeis‘ﬁfﬁei n‘éﬁzéi':iq%ﬂ./ R

Réunion patients HYPO 11 décembre 2021



Autres options e-HYPO: mesures et traitements

Selon les besoins, des fonctions d’auto mesures et un soutien a I’observance peuvent étre ajoutés

Journal de bord Mesures personnalisées  Traitement personnel/ Alertes de prise

Traitement

Aujourd’hui, 9h41 :

aB)

Vous trouverez ci-dessous le

contenu quotidien de votre

v
programme d'éducation ‘ ,

& Aujourd'hui
Aujourd’hui

thérapeutique
Bonne lecture ! '@

Tension artérielle >

Midi

Fatigue >

Marche 5121 Traitement 1

1 pilule

Hypophyse

Quels bilans diagnostiques ? 2 }
Médicament pris © &

Le bilan endocrinien sera demandé soit parce Obsewance

que vous présentez un syndrome endocrinien 100 >

soit parce qu'une lésion de la région

hypophysaire aura été découverte en

imagerie.

Ce bilan comporte de fagon routiniére le

dosage des principaux axes hormonaux. -

Le bilan radiologique sera également réalisé Poids >

par IRM (Imagerie par Résonance Magnétique)

cérébrale pour explorer 'hypophyse, c'est

I'examen de référence.

Le bilan ophtalmologique sera réalisé en

fonction de la plainte visuelle du patient pour

apprécier la compression des nerfs optiques. -

pe)

21N &
Traitement Profil Journa Mesure

Journal Traitement Profil




e-HYPQO: interface médicale _

~» Elisabeth Charpentier ®

Tumeur hypophysaire Déficit hypophysaire

- -~
ETP
MODULES ACTIVES (3) Interface Web
ACTIVITE PHYSIQUE NUTRITION QUALITE DE VIE
Profil Télésuivi IC Données Apprentissages Traitements
Désactiver Désactiver Désactiver
. .
Traitements prescrits (6)
MODULES DESACTIVES (4)
HYDROCORTISONE ROUSSEL 10 mg, comprimé sécable HYDROCORTISONE UPJOHN 100 mg, préparation injectab
en cours en cours
Tous les jours Tous les jours
DIABETE / TENSION STRESS TABAC Début : 09 juillet 2021 Début : 09 juillet 2021
Fin : Date de fin non définie Fin: Date de fin non définie
CONFIGURER CONFIGURER
MINIRINMELT 60 microgrammes, lyophilisat oral MINIRINMELT 240 microgrammes, lyophilisat oral
en cours en cours
Tous les jours Tous les jours
Début : 07 juillet 2021 Début : 02 juillet 2021
Fin: Date de fin non définie Fin : Date de fin non définie
CONFIGURER CONFIGURER

LEVOTHYROX 125 microgrammes, comprimé sécable CLIMASTON 2 mg/10 mg, comprimé pelliculé



& Patient Elisabeth Charpentier

e - H Y P O THERAFLOW Date de naissance 30/10/1947

Vous venez de vous voir prescrit I'utilisation de I"application
mobile Theraflow. Comment télécharger I'application ?

Deux possibilités :

talanh
P

Si vous disposez d'un fonctionnant sous

Si vous disposez d'un téléphone de la marque Apple

Android
Rendez-vous sur I'application « App Store », puis Rendez-vous sur I'application « Google Play », puis
recherchez 'application « Theraflow » recherchez I'application « Theraflow »

9

Lancez le téléchargement

Une fois le téléchargement terming, lancez I'application en
cliquant sur 'icéne de I'application

THERAFLOW

Suivez la procédure d'inscription, & la fin de celle-ci, il vous sera
demandé de scanner le code barre ci-dessous

0000

N\
Application mobile
Theraflow

>

Important : scannez ce QR Code une fois que I'application vous
le demandera dans votre parcours d’inscription.

CONTACT

support@theraflow.care



Premiers retours des patients

Vous aide a gérer
votre maladie au
quotidien

2,43/4

L'outil a répondu a
vos attentes 3 22/4

Les
alertes/notifications
sont adaptées

2,88/4 L'outil vous est utile

3/4

Est facile a utiliser au
quotidien 3,44/4
L’application est

adaptée/agréable a

Est intéressant pour utiliser 3 27/4

approfondir vos

connaissances 2,88/4

Commentaires/ propositions:

» Possibilité de mettre des annotations ou
corriger les erreurs

» Avoir plus d'informations chaque jours

> Difficulté a mesurer la fatigue et le stress

» Envoyer des messages d’alerte en rapport
avec la pathologie en cas d’utilisation
moins frégquente

> ...

Réunion patients HYPO 11 décembre 2021



Conclusion

»L’ETP : « Outil » complémentaire et original pour les patients porteurs de
pathologie hypophysaire avec un impact semblant positif sur leur QDV/vécu au
quotidien

» Evaluation nécessaire de ces outils en fonction des besoins et feedback patients

>»Am
> Ate
> Eva

pulatoire et adaptation au patient (mail++),
lers en visio en cours de mise en place (schéma mixte?)

uation en cours de I’évolution informatique sous forme d’application e-ETP

»MOOC mis en place dans P’insuffisance surrénale (CRMR surrénale, Cochin, Dr
L. Guignat), a réflechir pour les pathologies hypophysaires



LHPZ

surrenales

/

CG Hydro ou cortisone

CQ Je m'adapte
(@ Je suis malade

<° Mon injection
(@ Ma trousse d'urgence

A propos de l'application

NN N AN AN

https://cap-surrenales.edusante.fr/#/ ETP CO(_Jhin
Dr L. Guignat



https://cap-surrenales.edusante.fr/#/

Centre de Référence

AixMarseille
UNIVErSite  pume

Maladies rares de Phypophyse

Merci de votre attention

hypo@ap-hm.fr




