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 Adénomes secrétant:
◦ Adénome à prolactine 
◦ Acromégalie 
◦ Maladie de Cushing 
◦ Adénomes thyréotropes
◦ Adénomes gonadotropes

 Problématique lors du suivi ultérieur
◦ Différente selon le type de traitement initial
◦ A adapter au type de sécrétion de l’adénome et conséquences
◦ Rémission après le traitement initial?
◦ Nécessité d’un traitement complémentaire?
◦ Traitement complémentaire contrôle la maladie?
◦ Conséquences du traitement (notamment déficits hypophysaires)



Adénomes à prolactine:

◦ Traitement médical, chirurgie, radiothérapie 
◦ Contrôlé par un traitement médical/traitement en cours 
d’adaptation
 Surveillance tolérance et efficacité du traitement (prolactine, 

IRM hypophysaire, échographie du cœur…) 

 Substitution d’éventuels déficits hypophysaires (surveillance 
clinico-biologique de leur adaptation)

◦ En rémission 
 Surveillance régulière A VIE

 PEC d’éventuel déficits hypophysaires



Adénomes somatotrope, l’acromégalie:

◦ Traitement par chirurgie, radiothérapie, médical
◦ En rémission

 Surveillance à vie 

 PEC d’éventuels déficits hypophysaire

◦ Contrôlée par un traitement médical 
 Surveillance de l’efficacité et de la tolérance du traitement 

(IGF1, GH, IRM hypophysaire échographie abdominale…)

 Surveillance des retentissements de l’acromégalie (coloscopie, 
echographie thyroide, echographie cardiaque/suivi cardiologique, 
polysomnographie, suivi rhumatologique, dentiste…)

 Substitution d’éventuels déficits hypophysaires(surveillance CB)



 Adénomes corticotrope, M. de Cushing

◦ Traitement par chirurgie, radiothérapie, médical, 
surrénalectomie

◦ En rémission
 Surveillance à vie 

 PEC d’éventuels déficits hypophysaire/surrénalien

◦ Contrôlée par un traitement médical 
 Surveillance de l’efficacité et de la tolérance du traitement 

(CLU, cycle ACTH/cortisol, IRM hypophysaire, bilan hépatique…)

 Surveillance des retentissements de la maladie de Cushing 
(échographie cardiaque/suivi cardiologique, surveillance 
métabolique et osseuse…)

 Substitution d’éventuels déficits hypophysaires (surveillance CB)



 Adénomes thyréotrope

◦ Traitement par chirurgie, radiothérapie, médical, 
◦ En rémission

 Surveillance à vie 

 PEC d’éventuels déficits hypophysaire

◦ Contrôlée par un traitement médical 
 Surveillance de l’efficacité et de la tolérance du traitement 

(bilan thyroïdien, échographie abdo…)

 Surveillance des retentissements de l’hyperthyroidie
(échographie cardiaque…)

 Substitution d’éventuels déficits hypophysaires (surveillance CB)



 Adénomes gonadotrope ou 
Non sécrétants, craniopharyngiomes

◦ Traitement par chirurgie, radiothérapie 
◦ En rémission

 Surveillance à vie (IRM, pondéral et métabolique pour Cranio)

 PEC d’éventuels déficits hypophysaires 

◦ Non en rémission: volume tumoral (IRM++)
 Substitution d’éventuels déficits hypophysaires (surveillance CB)



Diagnostic
Traitement

initial
Rémission… Surveillance à vie

Traitements complémentaires… Conséquences des traitements… 

Période pré-diagnostic

Parcours de vie  - Parcours de soins

Au plan Psychique 

DESARROI

Inquiétude/
minimisation

Rapport à soi
Image du corps, 
estime de soi…

Rapport aux autres

Dans « L’ICI ET 
MAINTENANT » 

des traitements

Eprouvant/
Sécurisant

« AJUSTEMENT » A LA MALADIE ET AUX 
TRAITEMENTS

- Prise de conscience qu’ « il faut faire face » tout 
en se préservant la meilleure qualité de vie

- Remaniement des repères identitaires 
- et temporels

- Repositionnement dans la vie

ANNONCE

Choc
Anxiété

Bouillonnement 
de la pensée

« Soulagement »



 Dépend du STATUT de la pathologie après le traitement
◦ Rémission
◦ Contrôle de la maladie par un traitement complémentaire

 Dépend des éventuelles complications liées à l’hyper 
sécrétion 
◦ Acroméglie/M. de Cushing

 Dépend de la présence de déficits hypophysaires 
associés
◦ Absence de déficit
◦ Déficit hypophysaire isolé
◦ Panhypopituitarisme avec DI…



 Que peut faire le médecin pour optimiser le vécu du 
patient de sa pathologie hypophysaire à long terme??

 Optimisation du traitement curatif et substitutif et
Pec des complications
 Données cliniques et biologiques 
 Documents d’information/cartes à destination du patient

 Réunions, associations de patients (information du patient)

 Programme d’ETP DEFHYEDU (autonomisation du 
patient)



Validation du programme d’ETP DEFHYEDU en 
2012 et mise en place en 2013 à Marseille

Objectifs: renforcer les compétences d’autosoins
(connaissances sur la maladie et le traitement, avec 
amélioration de l’observance; gestion et adaptation 
du traitement en situation urgence…) et 
psychosociales (estime de soi, compétence 
d’adaptation)            amélioration de la QDV

Diagnostic éducatif
8 ateliers collectifs

Entretien final
Renforcement



Le vécu de la maladie 
hypophysaire au quotidien

Photo langage ou photoexpression



Déficit hypophysaire, Insuffisance 
surrénale et diabète insipide, la 

vraie vie

Cartes de la vie quotidienne
Injection 

d’hydrocortisone s/cut



Obésité , prise de poids: gérer son 
alimentation et/ou un trouble de la 
satiété
1- équilibre/satiété
2- repas type avec jeux budget nutritionnel
3- proposition entretien individuel



Gestion du traitement à visée 
hypophysaire: connaissance et 
pratique

Les vignettes
Effets indésirables



Injection d’hydrocortisone s/cutané

SITE internet HYPO, 
Rubrique ESPACE PATIENT, 
PROGRAMME d’EDUCATION 

THERAPEUTIQUE

Déficit corticotrope, IS: 
traitement et situation d’urgence .



 Fiches de situation

 Fiche de situation d’urgence



Pathologie hypophysaire sexualité 
et fertilité 1- Métaplan

2- diaporama



Conséquences des différents 
traitements des pathologies 
hypophysaires.

 Parcours traitement et discussion/bénéfices/inconvénients

 Photo expression chemin



Comment agir sur les complications 
métaboliques et osseuses des 
Pathologies hypophysaires?

1- Métaplan
2- Fiche de synthèse



 Les questions autour de la vie 
professionnelle ?
◦ Aides financières
◦ Aménagement de poste
◦ Parler de sa maladie à l’employeur
◦ La demande RQTH
◦ La demande de temps partiel

 Les informations bonnes à savoir

 Qui contacter ?

ANIMATION Assistante sociale et 
le médecin du travail



Satisfaction globale
3,75+/-0,29

Commentaires:
- Ateliers intéressants pour les 
patients et les proches
- Intervenants à l’écoute
- Nombre de participants et groupes 
hétérogènes: pathologie, âge (+ ou -)
- Ateliers sur vie 
professionnelle/sociale et pour 
Expliquer sa maladie aux proches, aux 
soignants
- Nécessité d’un suivi psychologique 
individuel complémentaire
- Temps échange post ateliers sans 
intervenant

53 réponses: 33f/20h

3,84
3,85

3,54

3,81
3,68
3,91

3,66



 Parcours patient dans sa maladie hypophysaire et 
suivi à long terme: INDIVIDUALISE

 Importance de l’éducation thérapeutique 
(compétences autosoins, psychosociales, échanges, 
amélioration QDV)

 Evaluation nécessaire de la satisfaction des patients 
et de leurs Connaissances en fin de programme ainsi 
que de l’impact du programme sur la QDV pour le 
faire EVOLUER

Congrès national endocrinologie 2017, article en cours

 Importance de la participation et l’implication des 
associations: patients experts, « café hypo »…
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