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Le Long Terme

» Adénomes secrétant:
- Adénome a prolactine

Acromeégalie

Maladie de Cushing

Adénomes thyréotropes

Adénomes gonadotropes
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» Problématigue lors du suivi ultérieur
- Différente selon le type de traitement initial
A adapter au type de sécrétion de I'adénome et conséquences
Rémission apreés le traitement initial?
Nécessité d'un traitement complémentaire?
Traitement complémentaire contréle la maladie?
nces du fraitement (notamment déficits hypophysaires)
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Le suivi long terme

Adénomes a prolactine: { f\\

LACTATION

> Traitement médical, chirurgie, radiothérapie
> Controlé par un traitement médical/traitement en cours
d’'adaptation
- Surveillance tolérance et efficacité du traitement (prolactine,
IRM hypophysaire, échographie du ceeur...)

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

> En rémission
- Surveillance réguliere A VIE
d'éventuel déficits hypophysaires



Le suivi long terme

Adénomes somatotrope, |'acroméqgalie: N

> Traitement par chirurgie, radiothérapie, médical
> En rémission

- Surveillance a vie

- PEC d'éventuels déficits hypophysaire
- Controlée par un traitement médical

- Surveillance de I'efficacité et de la tolérance du traitement
(IGF1, GH, IRM hypophysaire échographie abdominale...)

- Surveillance des retentissements de |'acromégalie (coloscopie,
echographie thyroide, echographie cardiaque/suivi cardiologique,

polysomnographie, suivi rhumatologique, dentiste...)

itution d'éventuels déficits hypophysaires(surveillance CB)




Le suivi long terme

Surerales

» Adénomes corticotrope, M. de Cushing

> Traitement par chirurgie, radiothérapie, meédical,
surrénalectomie

- En rémission
- Surveillance a vie
- PEC d'éventuels déficits hypophysaire/surrénalien

- Controlée par un traitement médical

- Surveillance de I'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
stgbolique et osseuse...)

entuels déficits hypophysaires (surveillance CB)




Le suivi long terme

» Adénomes _thyréotrope

> Traitement par chirurgie, radiothérapie, médical,
> En rémission
- Surveillance a vie
- PEC d'éventuels déficits hypophysaire
- Controlée par un traitement meédical
- Surveillance de I'efficacité et de la tolérance du traitement
(bilan thyroidien, échographie abdo...)
- Surveillance des retentissements de |'hyperthyroidie
(échographie cardiaque...)
- Substitution d'éventuels déficits hypophysaires (surveillance CB)




Le suivi long terme

» Adénomes _gonadotrope ou d
Non sécrétants, craniopharyngiomes

> Traitement par chirurgie, radiothérapie
> En rémission
- Surveillance a 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)




Parcours de vie -Parcours de soins

Traitement » Rémission... Surveillance a vie
initial

Période pré-diagnostic Diagnostic

Traitements complémentaires... Conséquences des traitements...

_____." T HEE

Au plan Psychique

DESARROI ANNONCE Dans « L'ICI ET « AJUSTEMENT » A LA MALADIE ET AUX
MAINTENANT » TRAITEMENTS
Inquiétude/ Choc des traitements
minimisation Anxicte Eprouvant/ - Prise de conscience qu’ « il faut faire face » tout
Bouillonnement sr:écurisant en se préservant la meilleure qualité de vie

Rapport a soi
Image du corps,
estime de soi... - Remaniement des repéres identitaires

- et temporels

de la pensée

« Soulagement »

Rapport aux autres

- Repositionnement dans la vie




La vie apres le traitement initial

» Dépend du STATUT de la pathologie apres le traitement
> Rémission
> Controle de la maladie par un traitement complémentaire

» Dépend des éventuelles complications liées a I'hyper
sécrétion
> Acroméglie/M. de Cushing

» Dépend de la présence de déficits hypophysaires
associés
- Absence de déficit
- Déficit hypophysaire isolé

hypopituitarisme avec DI...



La vie apres le traitement initial

v

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

» Optimisation du traitement curatif et substitutif et = -
Pec des complications |
» Données cliniques et biologiques |

» Documents d'information/cartes a destination du patient

» Réunions, associations de patien’rs (information du patient)
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» Programme d'ETP DEFHYEDU (au’ronomlsa‘rlon du | * e
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ETP dans les pathologies hypophysaires

Validation du programme d'ETP DEFHYEDU en
2012 et mise en place en 2013 a Marseille

Objectifs: renforcer les compétences dautosoins
(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
HHY
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Les ateliers

Ceontre do Reforonce

+ bEFHYEDU
L'éducation Thérapeutique du
patient atteint de pathologie

hypophysaire

Le vécu de la maladie
hypophysaire au quotidien

Photo langage ou photoexpression
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Les ateliers

Déficit hypophysaire, Insuffisance
surrénale et diabete insipide, la

EEHY vraie vie

+ oernyeou Cartes de la vie quotidienne

L'éducation Thérapeutique du
patient atteint de pathologie

B o Lo Injection
- ol d’hydrocortisone s/cut
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Les ateliers

Ceontre do Reforonce

EEHY

+ bEFHYEDU

L'éducation Thérapeutique du

patient atteint de pathologie
hypophysaire

Fr colabaraties oves et
cisaciotions de patenty

1efict hypophysaire XJ o -
diabéte insipede - | :
oladie de Cushing -
cromégalie g 5‘i IS
dénome hypophysare ¢ r——

Obésité , prise de poids: gérer son
alimentation et/ou un trouble de la
satieté

1- équilibre/satiété

2- repas type avec jeux budget nutritionnel
3- proposition entretien individuel

Cutismzar: Higaa! & Li Tunane

..............

CONSEILS D'ALIMENTATION EQUILIBREE ]




Les ateliers

Gestion du traitement a visée

Y| hypophysaire: connaissance et
© pratique - ws| =

+ beFHYEDU
L'éducation Thérapeutique du
patient atteint de pathologie

rypophysaie Les vignettes

CRAR DI Survice Sendecrwboge o I Br
7 dvage Wprel 3¢ o Timow odite
More b

e Effets indésirables

casecations de patenty

Déficit hypophysaire , . :‘;"' "
diabéte insipide ———— |
Malodie de Cushing ; .
Acromégalie & [
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Les ateliers
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+ berHyeEDU

L'éducation Thérapeutique du

patient atteint de pathologie
hypophysaire
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Déficit hypephysaire . ’ - z‘."" -
diabéte insipide : — 1
Maladie de Cushing ¢ L
Acromégalie s i
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Adérome hypophysaire w——
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Déficit corticotrope, IS:
traitement et situation d'urgence .

Injection d'hydrocortisone s/cutané

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

THERAPEUTIQUE

Film de l'injection d'hydrocortisone en sous cutané,
d'urgence

DEFHYEDU : injection sous ¢
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D’HYDROCORTISONE




ATSUT

— HYPOPHYSE —

l AUX Uurgences

M. Chalier arrive aux urgences.

Linfirmier des urgences : Bon-
jour Monsieur, dites-mol ce qui
vous améne ?

M. Chalier : Depuis ce matin, j'al
des douleurs au ventre et de 13
fievre. Mon thermométre m'a in-
diqué 40°. Je suls inquiet car on
m'a opéré d'un adénome hypo-
physaire et maintenant, j'ai un
traiterment substitutif quotidien
Comme j'al vomi...

Linfirmier des urgences : Quel
est ce traitement 7

M. Chalier : Le matin, je prends
20 mg d'hydrocortisone et 150 pg
de levathyrox. Mon Infirmigre m'in-
250 mg de testostérone toutes
semaines.

les

Linfirmier des urgences : Je vais

vous falre attendre un peu dans
la salle 3 coté et un médecin va
VOUS Voir.

Quand le docteur arrive, M. Challer
répéte ce qu'il a déja dit 3 linfir-
mier. Il ajoute :

M. Chalier : J'ai vraiment eu une
forte fidgvre et en cas de fiévre, le
médecin qui me suit, le docteur
Gauthler, m'a conseillé de prendre
une triple dose d'hydrocorticone
C'est ce que jai fait mais comme j'al
vomi, je ne sais pas s'il faut en en-
core en reprendre ou me falre une
injection. Gu'en pensez-vous Dr 7

Le médecin urgentiste : L'hydro-
cortisone est contre-indiquée pour
une infection. Pour commencer,
on va vous mettre une perfusion.

M. Chalier : Mais le docteur
Gauthier a vraiment insisté..

Le médecin urgentiste : Faites-
moi confiance M. Chalier. Vous
n'avez peut-étre pas bien retenu
ce que le docteur Gauthier a dit.

La perfusion est posée. Mais
quand le médecin repasse 1 heure
plus tard :

M. Chalier : Dr je ne vals vraiment
pas bien... J'al encore vomi. J'al
vraiment besoin de mon hydro-

cortisone !

Le médecin urgentiste : Si vous
aviez besoin d'hydrocortisone, je
vous en donnerais croyez-moi.

M. Chalier :Vous ne voulez pas ap-
peler le Dr Gauthier pour &tre sOr ?

Le médecin urgentiste : Ce ne
sera pas nécessaire M. Chalier. Je
repasse bientot.
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» Fiches de situation

» Fiche de situation d'urgence



Les ateliers

Pathologie hypophysaire sexualité
@ \/ et fertilité 1- Métaplan

2- diaporama

+ DEFHYEDV

L'éducation Thérapeutique du

patient atteint de pathologie
hypophysaire
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ATELIER 7 DEFHYEDU:
pathologie hypophysaire,
sexualité et fertilité

Dr Frédérique Albarel
Service d'endocrinologie du Pr Brue




Les ateliers
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ATEUT
= HYPOPHYSE ——

Ma maladie
peut s‘aggraver.

Conséquencés des différents
traitements des pathologles
hypophysaires. -

ATSHUT
—— HYPOPHYSE ——

Je suis mnquiet.e
a chaque TRM,

» Parcours traitement et discussion/bénéfices/inconvénients

» Photo expression chemin




Les ateliers

Y Co'mmem‘ agir sur les complications
métaboliques et osseuses des
+ oerHveDU Pathologies hypophysaires?

L'éducation Thérapeutique du
patient atteint de pathologie
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Comment concilier maladle
hypophysalr‘e et
vie professionnelle ?

Gﬂ » Les questions autour de la vie
professionnelle ?

> Aides financieres

> Aménagement de poste

> Parler de sa maladie a I'employeur
> La demande RQTH

> La demande de temps partiel
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» Les informations bonnes a savoir

» Qui contacter ?

ANIMATION Assistante sociale et
médecin du travail




Satisfaction patients

".! E" e PROGRAMME I'EDUCATION THERAPEUTIQUE : DEFHYEDU
Q-" ' mx Service d'endocrinologie du Pr Brue

...............

e Coordonnateur Dr Albarel
Etablissement Hopital de la Conception

Questionnaire de satisfaction DEFHYEDU

Date :

Nous vous demandons de bien vouloir remplir ce questionnaire pour que nous puissions évaluer au
mueux le programme d°éducation thérapeufique auguel vous avez participe, afin de pouveir
améliorer & terme son contenu. I 5’agit d'ym questionnaire anomyme.

Ateliers auxquels vous avez participé :

1- La maladie chronique au quotidien. 2- Conmment agir sur les complications mémboliques des
pathologies hypophysaines 7

3- Dificit hypophyssine et disbate insipide, 1a vraie wie. 4- Obesita, prise de poids, gérer son alimentstion et un
trouble de la satiésd.

5- Comment gérer son traitement 7 Connissances et pratique 6~ Déficit corticotrope © fraitement et sitiation d'wgence

7- Déficit hypophysaire et fertilité £- Conséquences des maitements des adénomes

Iypoplryzaires ou des craniopharynmiomes

Ce programme (cochez la case adaptée) LN L i
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1- A répondu a vos attentes

2- Le contenn des séances vous a été utile

3- Les outils pédagogiques, le matériel utilisé vous
ont paru adaptes.

4- Vous a pemmms d’acquénr des conmalssances

3- Vous a permis d’échanger avec d’autres patients

6- Les intervenants étalent a | écoute

T-Va vous ader a gérer votre maladie au quotidien

3,85
3,84
3,54
3,81
3,68
3,91
3,66

53 réponses: 33f/20h

Satisfaction globale
3,75+/-0,29

Commentaires:

- Ateliers intéressants pour les
patients et les proches

- Intervenants a I'écoute

- Nombre de participants et groupes
hétérogénes: pathologie, dge (+ ou -)
- Ateliers sur vie
professionnelle/sociale et pour
Expliquer sa maladie aux proches, aux
soignhants

- Nécessité d'un suivi psychologique
individuel complémentaire

- Temps échange post ateliers sans
infervenant



Conclusion

> Parcours patient dans sa maladie hglgophysaire et
suivi a long terme: INDIVIDUALI

> Importance de |'éducation thérapeutique
(compétences autosoins, psychosociales, echanges,
amélioration QDV)

> Evaluation nécessaire de la satisfaction des patients
et de leurs Connaissances en fin de programme ainsi
?ue de l'impact du programme sur la QDV pour le
aire EVOLUER

Congres national endocrinologie 2017, article en cours

Importance de la participation et l'implication des
N’ tions: patients experts, « cafe hypo »..
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Merci de votre attention



