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ETP et pathologie hypophysaire
« Outils » déjà mis en place

Elaboration de documents et affiches  à destination des 

patients porteurs de pathologie hypophysaire

Education des patients aux auto-injections

Remise de cartes spécifiques à leur pathologie

Réunions « patients »



Elaboration du programme d’ETP DEFHYEDU: ETP 

du patient porteur de pathologie hypophysaire (Accord 

ARS fin 2012)



Patient porteur de pathologie hypophysaire

Albarel F et coll., EJE, 2020



Albarel F et coll., EJE, 2020

Satisfaction des patients
53 patients ayant suivi le programme

Satisfaction globale 3,75/4



Atteintes de leur objectifs

Albarel F et coll., EJE, 2020

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



SUIVI 

Albarel F et coll., EJE, 2020

Amélioration QDV persistant à 6 mois: limitation physique et psychique 

ressentie 

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



Evolution à 3 mois

Commentaires:
- Aide énormément les malades et leur 

entourage 

- Permet d'améliorer connaisssances sur 

pathologie et ttmts; difficile à acquérir lors cs

endocrino: complément. 

- Échanges avec autres patients bénéfique

- Aide à l’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 tête" de parler de sa 

maladie comme ça même si ça fait du bien

- permis à mieux connaitre utilité ttmt et 

modifications et injection hydro

52 réponses: 32f/20h

3,56/5

3,82/5



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

Très forte satisfaction des participants à l’issue du programme avec un score 
de 3.83/4 niveaux de satisfaction. 
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Assurance

Gestion de la maladie

Evaluation à 3 mois DEFHYEDU

Radicalement Beaucoup

Analyse de données sur 22 réponses (17 femmes/ 5 hommes) à 3 mois

du programme DEFHYEDU



Atelier 9 médicoprofessionnel
Comment faire pour concilier au 

mieux mon activité professionnelle 

et ma pathologie hypophysaire?

Assistante sociale

Médecin du travail



ATELIER 10: e-ETP 
en pathologie 
hypophysaire

E-ETP, AAP filière CRMR HYPO

Application Theraflow



Evolution du programme DEFHYEDU 
vers le numérique

Permanence du processus éducatif entre les séances d’ETP

Soutien du programme ETP DEFHYEDU déjà déployé. 

Déploiement auprès du plus grand nombre, même pour les patients les plus isolés.
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 Relais digital e-HYPO à travers l’application mobile 

THERAFLOW



e-HYPO: Theraflow

Application mobile 

Theraflow

Application tablette ou smartphone

Au minimum

iPhone : iOS 11

Android : Android 6.0

THERAFLOW est une application éditée par 

une société française et indépendante : 

Betterise Health Tech.

 Dispositif médical CE Classe I

 Conformité règlementaire totale : MDR 

2021 / ISO 13485

 Sécurité maximale des patients et de leurs 

données



Journal de bord personnalisé e-HYPO
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Au sein du journal de bord, les
patients retrouvent à chaque
nouvelle connexion et
quotidiennement:

 1 Quiz

 1 recette de cuisine

 3 Articles parmi les thématiques 

sélectionnées (Tumeurs et déficits 

hypophysaires, Stress, Sommeil, 

Bien-être, Activité physique, 

Nutrition)



Mesures personnalisées Traitement personnel/ Alertes de prise

Autres options e-HYPO: mesures et traitements

Selon les besoins, des fonctions d’auto mesures et un soutien à l’observance peuvent être ajoutés

Journal de bord



e-HYPO: interface médicale

Tumeur hypophysaire Déficit hypophysaire



e-HYPO

Application mobile 

Theraflow

Elisabeth Charpentier

30/10/1947



Premiers retours des patients
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Commentaires/ propositions:

 Possibilité de mettre des annotations ou 

corriger les erreurs

 Avoir plus d'informations chaque jours

 Difficulté à mesurer la fatigue et le stress

 Envoyer des messages d’alerte en rapport 

avec la pathologie en cas d’utilisation 

moins fréquente

 …

L'outil a répondu à 
vos attentes 8050%

L'outil vous est utile
7500%

L’application est 
adaptée/agréable à 

utiliser 8175%Est  intéressant pour 
approfondir vos 

connaissances 7200%

Est facile à utiliser au 
quotidien 8600%

Les 
alertes/notifications 

sont adaptées 7200%

Vous aide à gérer 
votre maladie au 
quotidien 6075%

3,22/4

3/4

3,27/4

2,88/4

3,44/4

2,88/4

2,43/4



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

Ambulatoire et adaptation au patient (mail++), 

Ateliers en visio en cours de mise en place (schéma mixte?)

Evaluation en cours de l’évolution informatique sous forme d’application e-ETP 

MOOC mis en place dans l’insuffisance surrénale (CRMR surrénale, Cochin, Dr 
L. Guignat), à réfléchir pour les pathologies hypophysaires

Conclusion



ETP Cochin

Dr L. Guignat
https://cap-surrenales.edusante.fr/#/

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


Merci de votre attention

hypo@ap-hm.fr


