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COORDONNER, COMPRENDRE, PREVENIR

Pr Lucile Figueres

Néphrologue et coordonnatrice du centre

de référence constitutif des maladies rares du
métabolisme du calcium et du phosphate (CaP)
du CHU de Nantes

Labellisé centre de référence
constitutif CaP depuis 2024, le
CHU de Nantes organise une
prise en charge coordonnée des
maladies rares du métabolisme
du calcium et du phosphate
(CaP), dont Uhypoparathyroi-

die, en intégrant expertise cli-
nique, éducation thérapeutique
et diffusion des connaissances.
Une dynamique collective pour
mieux reconnaitre U'impact réel
de la maladie et sécuriser les

parcours.

Depuis janvier 2024, le CHU
de Nantes est labellisé
centre de référence consti-
tutif CaP. Cette reconnais-
sance s'inscrit dans une dy-
namique claire : structurer

'expertise en collaboration
avec le réseau OSCAR et
mieux organiser les par-
cours d'une pathologie en-
core insuffisamment identi-
fiee.

Longtemps considérée
comme un simple trouble du
calcium, U'hypoparathyroidie
est pourtant une maladie
endocrinienne  chronique
liee a un déficit en parathor-
mone. Cette distinction est
essentielle." Car si les ano-
malies biologiques sont ob-
jectivables, limpact sur la
qualité de vie reste souvent
invisible."?

Fatigue persistante,
troubles cognitifs, anxiéte,
douleurs chroniques :'? ces
manifestations ne se lisent

pas dans une prise de sang.
Elles contribuent a une er-
rance diagnostique encore
fréquente et a un sentiment
d'incompréhension chez de
nombreux patients. La nor-
malisation des parametres
biologiques ne suffit pas
toujours a restaurer un
équilibre de vie.?

Face a cette realité, la prise
en charge ne peut se limiter
a l'ajustement d'un traite-
ment substitutif. Elle sup-
pose une approche globale,®
intégrant les dimensions
somatigues, psychologiques
et sociales. L'objectif n'est
pas uniguement de stabili-
ser une maladie chronigue,
mais d'améliorer concrete-
ment la qualité de vie.?

L'éducation  thérapeutique
occupe, dans ce contexte,
une place centrale. Dans une
pathologie rare, le patient
développe une expertise is-
sue de son vécu quotidien.
Le r6le des équipes speécia-
lisees est de transmettre
des reperes, d'aider a inter-
préter les symptdmes et de
structurer un suivi coordon-
né avec les professionnels
de proximité.

Les experts du centre de re-
ference constitutif CaP n'ont
pas vocation a concentrer
'expertise, mais a la parta-
ger. Réduire lerrance, dif-
fuser les connaissances,
renforcer les relais terri-
toriaux et travailler en lien
étroit avec les associations,

constituent des leviers es-
sentiels pour sécuriser les
parcours.

Ce numéro de la Revue
Horizon s'inscrit dans cette
dynamique. Il met en lu-
miere les différentes dimen-
sions de la prise en charge
de lhypoparathyroidie

organisation du parcours,
diffusion de l'expertise, re-
connaissance des symp-
témes cognitifs, co-construc-
tion avec les patients et
prévention chirurgicale.

Reconnaitre l'impact reel de
la maladie, structurer les ré-
ponses et travailler collecti-
vement : tels sont les en-
jeux qui guident aujourd’hui
notre engagement.




HYPOPARATHYROIDIE :

organiser un parcours structure au service de
la qualité de vie

Au centre de référence constitutif CaP
du CHU de Nantes, la prise en charge
de 'hypoparathyroidie repose sur une
organisation coordonnée associant
expertise spécialisée, hopital de jour
multidisciplinaire et programme

d’éducation thérapeutique a distance.
Un modeéle structuré pour répondre
a lhétérogeénéité des situations
et au retentissement fonctionnel
souvent sous-estimé de cette maladie
chronique.

Mme Manon
Chiffoleau

Coordinatrice
du programme
d'éducation

thérapeutique

Le sentiment d’étre
accompagné par une
équipe qui connait la

pathologie constitue un
marqueur essentiel d’'un
parcours réussi

Quels sont les profils de
patients suivis et les princi-
pales portes d’entrée dans
le parcours ?

Dr Le Bras : La majorite des
patients présente une hy-
poparathyroidie  post-opé-
ratoire, le plus souvent a la
suite d'une chirurgie thyroi-
dienne. Il existe également
des formes génétiques ou
auto-immunes. Les patients
sont adresseés par des me-
decins traitants, des endo-
crinologues libéraux, par-
fois via les urgences en cas
d'hypocalcémie sévere. Cer-
tains identifient egalement
'equipe par lintermédiaire
de l'association de patients.
Il s'agit frequemment de si-
tuations de recours, avec
un veécu parfois ancien de la
maladie et une symptoma-
tologie persistante malgre
un suivi initial.

Comment s’organise concre-
tement le parcours de soins ?
Dr Le Bras : La premiere
étape repose sur une
consultation speécialisee en
endocrinologie ou en né-

phrologie, selon la porte
dentrée. Cette evalua-
tion permet d'identifier les
priorités meédicales et les
attentes du patient. A par-
tir de g, un parcours per-
sonnalisé est proposeé. Des
hopitaux de jour dédiés
ont éte mis en place afin
de coordonner les évalua-
tions : endocrinologue, ne-
phrologue,  diététicienne,
rhumatologue, et, si néces-
saire, examens d'imagerie
ou bilan ophtalmologigue.
L'objectif est d'anticiper les
complications, d'optimiser
'equilibre meétabolique et
d’evaluer le retentissement
fonctionnel. La coordination
repose sur un medecin refe-
rent, celui qui initie la prise
en charge. Des échanges re-
guliers entre endocrinologie
et nephrologie facilitent les
gjustements. Une reunion
de concertation pluridisci-
plinaire  mensuelle réunit
les differentes speécialités
impliguees afin d’harmoni-
ser les decisions dans les
situations complexes.

REGARD/De la coordinatrice dETP

REGARD/De 'endocrinologue

Quelle est la place de 'édu-
cation thérapeutique dans
ce dispositif ?

Mme Chiffoleau : Le pro-
gramme d'education théra-
peutique du patient (ETP)
constitue un pilier du par-
cours. Il est propose des la
premiere consultation et
organisé entierement en
distanciel afin de permettre
'acces a des patients resi-
dant hors du territoire local.
Il comprend six ateliers :
vecu de la maladie, symp-
tbmes et signes d'alerte,
traitements, suivi, commu-
nication et alimentation.
Plusieurs séances sont co-
animées avec des patients
experts de l'association, fa-
vorisant une complémen-
tarite entre expertise me-
dicale et expérience vecue.
Cette organisation contri-
bue a renforcer la compre-
hension de la maladie et @
développer [‘autonomie des
patients.

Comment prenez-vous en
compte ’hétérogénéité des
situations cliniques ?

Dr Le Bras : L'hypoparathy-
roidie se caractérise par

un decalage parfois im-
portant entre parametres
biologiques et retentis-
sement fonctionnel. Cer-
tains patients présentent
des anomalies marquées
avec peu de symptbmes ;
d'autres, a linverse, sont
fortement impactes mal-
gré des bilans stabilises.
'evaluation repose donc
sur l'‘écoute clinique et sur
des outils specifiques, no-
tamment le questionnaire
de qualité de vie HPQ-283,
qui permet d'identifier les
domaines les plus alteres.
Nous cherchons a orienter
la prise en charge en fonc-
tion de ces elements, sans
attribuer systéematiquement
tous les symptomes a ['hy-
poparathyroidie et en tenant
compte des éventuelles co-
morbidites.

Quels éléments permettent
d’estimer qu’un parcours
est réussi ?

Dr Le Bras : La réussite ne
Se mesure pas uniguement
a la normalisation d'un bilan
biologique. Elle s'appreécie
dans la capacité a répondre
a la demande du patient et a
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Dr Maélle Le Bras

Nous n’avons pas
d’obligation de résultat,

mais une exigence de
moyens pour y tendre

mobiliser les moyens adap-
tes. Nous n'‘avons pas d'obli-
gation de résultat, mais une
exigence de moyens pour
y tendre. Créer un espace
d'ecoute, reconnditre la
réalite des symptémes et
proposer un suivi structure
sont deja des leviers ma-
jeurs d'amelioration.

Mme Chiffoleau : Du point
de vue des retours patients,
'écoute, la comprehension
de la maladie et la conti-
nuité du suivi changent pro-
fondément la qualite de vie.
Le sentiment d'étre accom-
pagné par une equipe qui
connait la pathologie consti-
tue un marqueur essentiel
d'un parcours réussi.

Endocrinologue




“TU M’PRETES TON SPE” :

un dispositif innovant pour structurer lexpertise

en hypoparathyroidie

Face aux disparités territoriales
dans la prise en charge de

Uhypoparathyroidie, le programme
“Tu m’prétes ton spé” propose un

modéle pragmatique : déplacer
ponctuellement Uexpertise afin
de renforcer les relais locaux et
sécuriser les parcours.*

Dr

Emmanuelle

Proust

Endocrinologue

libérale
(Anglet),

vacataire au
CH de la Cote

Basque a
Bayonne

Le mot qui revient
le plus est celui
d’autonomie. Les
patients comprennent

mieux leur maladie et
se sentent plus légitimes
pour en parler

Quel constat
vous a conduit
a nitier puis
a rejoindre ce
programme ?
Pr Figueres : Nous faisons
face a une maladie rare, in-
visible, avec finalement assez
peu de praticiens réellement
formés et des différences im-
portantes selon les régions.
Dans le cadre de notre pro-
gramme national déducation
thérapeutique envisio (e-ETP),
NOUS avons constaté que cer-
tains patients avaient des dif-
ficultés a identifier un référent
pres de chez eux. Certains
faisaient plusieurs heures de
route pour venir consulter. En
parallele, lorsque nous avons
essayé de dresser une sorte
de “carte” des compétences
en hypoparathyroidie dans
la région Ouest, nous nous
sommes rendus compte gu'il
existait des professionnels in-
téresseés, mais sans contacts
etablis ni réseau formalise.
L'idée a donc été de se dire :
plutdt que de faire déplacer
systématiguement les pa-

tients, pourquoi ne pas depla-
cer l'expertise, creer du lien
et permettre de favoriser un
suivi local ?

Dr Proust : De mon cote,
j'avais une formation en endo-
crinologie et une expérience
en éducation thérapeutique
dans dautres pathologies
chronigues. J'étais néan-
moins consciente d'avoir des
lacunes spécifigues en hypo-
parathyroidie. Une patiente
m'a parlé du programme
de-ETP porté par le Pr
Figueres. J'ai commencé a
suivre certaines sessions,
puis la proposition de parti-
ciper a “Tu m'prétes ton spé”
est arrivee. Cela m'a semblé
cohérent pour structurer da-
vantage notre prise en charge
locale.

Comment s’est organisée
concrétement la session au
CH de la Céte Basque ?

Dr Proust : Nous avons fixé
la date plusieurs mois en
amont, ce qui nous a permis
d'identifier progressivement
les patients intéressés. La
journée et demie s'est articu-

¥ REGARD/De l'endocrinologue

REGARD/De la néphrologue

lée autour de consultations
conjointes et d'ateliers. Pen-
dant que certains patients
étaient recus en consultation
avec le Pr Figueres et notre
équipe locale, d'autres partici-
paient a des ateliers collectifs
animeés par l'équipe nantaise
et l'association Hypoparathy-
roidisme France. Un temps
a également été consacré
a une presentation du Pr
Figueres destinée aux en-
docrinologues du territoire.
'apres-midi, nous avons
échangé de maniere tres
concrete sur la mise en place
d'un programme d'éducation
thérapeutigue local.

Pr Figueres : L'organisation
était volontairement simple.
Une salle, des patients fle-
chés en amont, et une consul-
tation conjointe qui permet
de partager les pratiques en
situation réelle. Le finance-
ment obtenu aupres de la
Fondation Groupama pour la
santé et de Groupama Loire
Bretagne a permis de prendre
en charge l'organisation lo-
gistique. L'idée n'était pas de
créer guelque chose de lourd,
mais de permettre un trans-
fert de compétences directe-
ment applicable.

Qu'est-ce que ce format a chan-
gé pour les équipes locales ?
Dr Proust : Tres concrete-
ment, cela a modifié notre ma-

niere d'aborder certaines si-
tuations. Nous avions parfois
des discours assez formates.
Le partage d'expérience a per-
mis d'introduire davantage de
souplesse et d'intégrer plus
fortement la notion d'auto-
nomie du patient dans sa
prise en charge. Cela a aussi
renforcé notre confiance pour
initier localement un pro-
gramme d'éducation théra-
peutique.

Pr Figueres : Le fait de travail-
ler ensemble en présentiel
change aussi la qualité des
échanges ultérieurs. La rela-
tion est plus fluide. Lobjectif
n'est pas de multiplier les in-
terventions, mais qu'une ses-
sion permette de poser des
bases solides, avec la possibi-
lité ensuite d'échanges ponc-
tuels si nécessaire.

Quels effets avez-vous
observés pour les patients ?
Dr Proust : Le mot qui revient
le plus est celui d'autonomie.
Les patients comprennent
mieux leur maladie et se
sentent plus légitimes pour
en parler. Cela vaut pour l'hy-
poparathyroidie comme pour
d'autres pathologies chro-
niques : 'éducation thérapeu-
tigue modifie la posture.

Pr Figueres : Il y a aussi une
dimension tres forte de recon-
naissance. Beaucoup de pa-
tients ont longtemps souffert
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Pr Lucile Figueres

Le fait que l'équipe locale
et une équipe experte s’y
intéressent et se mobi-

lisent change profondé-
ment le regard porté
sur la maladie

d'isolement et dincompré-
hension. Le fait qu'une équipe
locale et une équipe experte
travaillent ensemble pour eux
est percu comme un engage-
ment concret. La possibilité
d'un suivi de proximité réduit
par ailleurs les déplacements
et securise le parcours.
Quelles sont les perspectives
de déploiement ?

Pr Figueres Plusieurs
centres hospitaliers se sont
déclarés intéressés. La princi-
pale difficulté reste la disponi-
bilité des équipes, souvent en
tension. Pourtant, le dispositif
est pensé pour rester prag-
matique : anticipation des ren-
dez-vous, organisation simple,
transfert de compétences.
DrProust:'enjeuestde créeer
des relais régionaux capables
d'assurer un suivi durable.
Dans une pathologie située a
l'interface de plusieurs spé-
cialités, cette circulation orga-
nisée de l'expertise constitue
un levier structurant pour
améliorer la cohérence des
parcours.

Néphrologue
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d’hypoparathyroidie.’
il reste difficile a objectiver et
souvent mal interpréte.

BROUILLARD CEREBRAL ET COGNITION :

mieux reconnafitre un symptoéme encore
meconnu dans 'hypoparathyroidie

Fatigue cognitive, ralentissement,
difficultés

d’organisation

“brouillard cérébral”
fréquemment rapporté
les patients  atteints
Pourtant,

Mme
Anne-Lise
Hanotaux
Patiente
experte
Association
Hypoparathy-
roidisme
France

Entendre que le brouil-
lard cérébral existe réel-
lement et qu'il fait partie

de la maladie est déja un
grand soulagement

Comment définir le brouillard
cérébral ?

Mme Echasseriaud: Le brouil-
lard  cérébral  correspond
a une maniere de réfléchir
différente : plus lente, plus
co(iteuse en énergie. Les pa-
tients décrivent la sensation
d'avoir “perdu un peu de leur
téte” tout en restant lucides.
Les difficultés concernent la
concentration, la mémoaire, le
langage, la planification ou le
multitache.>” Certaines per-
sonnes parlent d'une sensa-
tion comparable a une légere
ébriété : on reste conscient,
mais moins efficace. Le phé-
nomene peut apparaitre bru-
talement et durer quelques
heures ou plusieurs jours.”

Mme Hanotaux : Le brouillard
cérébral peut arriver de ma-
niere tres brutale. Un moment
on va bien, et quelques mi-
nutes plus tard on ne trouve
plus ses mots,® on perd le fil
de sa pensée ou on ne sait
plus pourquoi on est entré
dans une piece. Les idées sont
la, mais elles ne sortent plus.®
On cherche un mot simple, on

oublie un prénom, on relit une
page sans la comprendre.
Des taches qui semblaient
évidentes la veille deviennent
soudain tres compliquees.
C'est extrémement angois-
sant pour les patients,>® d'au-
tant que ce trouble est invi-
sible et souvent mal compris
par l'entourage.

Comment distinguer ce
symptéme d’un trouble neu-
rologique plus grave ?

Mme Echasseriaud : De nom-
breux patients craignent une
maladie neurodégénérative.
Le diagnostic différentiel est
essentiel. Lors des tests co-
gnitifs standardisés, les re-
sultats sont généralement
normaux : les capacités sont
préservées, mais mobilisées
au prix d'un effort intense. La
difféerence tient a 'évolution.
Dans le brouillard cérébral, il
n'y a pas de déclin progressif
des performances. Ce n'est
pas une perte des capacités,
c'est une difficulté a les mo-
biliser durablement dans la
vie quotidienne. L'évaluation
de l'impact fonctionnel et des

¥ REGARD/De la patiente experte

variations dans le temps est
souvent plus pertinente que
des tests isolés.

Quels facteurs influencent
lintensité des symptémes ?
Mme Echasseriaud : Le
brouillard cérébral est un
symptobme, non une mala-
die autonome. Dans ['hypo-
parathyroidie, les variations
meétaboliques peuvent majo-
rer les troubles.® La prise en
charge passe d'abord par la
stabilisation de la maladie.
S'y ajoutent des principes
d'hygiene de vie : sommeil
regulier, gestion du stress,
limitation des surcharges co-
gnitives. Apprendre a s'écou-
ter est essentiel, méme si cela
reste difficile dans une vie ac-
tive.

Mme Hanotaux : Au sein de
l'association Hypoparathyroi-
disme France? les patients
partagent surtout de petites
astuces pour tenir au quoti-
dien : tout noter, mettre des
rappels sur son téléphone,
structurer les journées ou
instaurer des routines. Ces
stratégies ne dissipent pas
le brouillard cérébral, mais
elles permettent de continuer
a avancer malgré tout. Un
peu comme des phares dans
la brume : la visibilité reste
réduite, mais ces reperes
évitent de se perdre lorsque la
mémoire et la concentration
deviennent instables. L'entou-

rage et parfois des aménage-
ments au travail sont aussi
essentiels, car le brouillard
cérébral entraine une fatigue
constante : chaque tache de-
mande alors beaucoup plus
d'énergie.

Comment mesurer un symp-
téme aussi subjectif ?

Mme Echasseriaud : Les
tests cognitifs sont souvent
normaux. Lévaluation re-
pose davantage sur des auto-
questionnaires® et sur l'ob-
servation de l'impact au quo-
tidien : organisation familiale,
gestion administrative, main-
tien de lactivité profession-
nelle. Le suivi dans le temps
permet d'apprécier l'évolution
et d'adapter 'accompagne-
ment.

Mme Hanotaux : Le brouil-
lard cérébral est tres difficile
a mesurer, car c'est un symp-
tdme invisible et subjectif.®
Pourtant, l'entourage percoit
souvent le ralentissement :
tout prend plus de temps,
des gestes simples du matin
jusgu'aux taches profession-
nelles. C'est un trouble diffi-
cile a quantifier, mais extré-
mement concret dans la vie
des patients.

Quel réle jouent les profes-
sionnels et 'association dans
la reconnaissance du brouil-
lard cérébral ?

Mme Hanotaux : L'associa-
tion joue d'abord un réle es-

Ce n’est pas une perte
des capacités, c’est une
difficulté a les mobiliser

durablement dans la vie
quotidienne

sentiel de reconnaissance et
de réassurance. Pour beau-
coup de patients, entendre
que le brouillard cérébral
existe réellement et qu'il fait
partie de la maladie est déja
un grand soulagement. Nous
n'avons pas de role medi-
cal, mais nous orientons les
patients vers les centres de
reference et les spécialistes
de l'hypoparathyroidie. Nous
relayons aussi linformation
et organisons des journées
d'échange avec des profes-
sionnels de santé pour mieux
faire connaitre ces symp-
tomes.

Mme Echasseriaud : Les for-
mations évoluent, notamment
depuis les travaux menés au-
tour du COVID long. De plus
en plus de professionnels
sont sensibilisés aux troubles
cognitifs fluctuants. La re-
connaissance du brouillard
cérébral comme symptdme
associé a 'hypoparathyroidie
progresse. Méme si les mé-
canismes restent a préciser,
cette prise de conscience per-
met déeja d'améliorer l'accom-
pagnement et la qualité de vie
des patients.




CONSTRUIRE AVEC LES PATIENTS : une
co-construction durable au service du parcours

HypoPTH

Au CRMR constitutif CaP du CHU
de Nantes, la collaboration avec
association Hypoparathyroidisme
France® dépasse la simple
participation  ponctuelle. Focus
groupes, co-animation d'ateliers,
d’informations,  projets

relais
communs : la co-construction s’est
installée dans le temps comme

un mode de fonctionnement

structurant.

Comment est née la collabora-
tion entre le centre de référence
et 'association ?

Pr Figueres : Le point de de-
part a été la construction du
programme dETP, pour le-
quel jai sollicité ['association.
Nous avons organisé des focus
groupes réunissant patients et

Mme Florence
Urbain

Vice-présidente
de l'association

Hypoparathyroi-
disme France

L'expertise médicale ne
remplace pas Uexpertise
du vécu : les paramétres

biologiques ne reflétent
pas toujours le vécu
du patient

membres de ['association afin de
définir les objectifs et les conte-
nus. Tres rapidement, la partici-
pation ne s'est pas limitée a une
consultation ponctuelle : l'asso-
ciation a accepté de co-animer
les ateliers malgré la charge
de travail que cela représente
pour des patients atteints d'une
pathologie impactante. Cela
fait maintenant quatre ans, 80
patients accompagnes, et len-
gagement est resté constant.
Progressivement, la collabora-
tion s'est étendue aux journées
patients du centre de référence,
puis a d'autres projets (co-orga-
nisation de webinaires, sessions
dans les congres nationaux).
Mme Urbain : Une dynamigue
naturelle s'est construite au fil
du temps : d'abord autour du
programme d'ETP, parfois aus-
si par la relecture de contenus
scientifiques publiés sur notre
site, puis a travers des sollici-
tations réciprogues. En 2026, le
centre n‘ayant pas pu organiser
la quatrieme journée dediée aux
patients, nous avons pris le re-
lais. Cette réciprocité fait partie
de notre fonctionnement.
Comment cette co-construction
se traduit-elle concrétement

dans les ateliers ?

Mme Urbain : Les ateliers d'ETP
sont co-animés avec un profes-
sionnel du centre et deux pa-
tients experts de l'association
(un animateur et une personne
en soutien). Nous essayons de
tendre vers une relation hori-
zontale entre soignants et pa-
tients, pour que chacun puisse
sexprimer au méme niveau,
tout en gardant une certaine
flexibilité selon le contexte de
latelier.

Pr Figueres : Dans les ate-
liers d'ETP, nous avons vu 80
patients.  Nous  apportons
une expérience clinique, mais
nous ne vivons pas la maladie.
Les patients, experts ou non,
connaissent leur quotidien. Ce
travail en horizontalité est es-
sentiel dans une pathologie rare.
Mme Urbain : Les patients ont
aussi des savoirs précieux: leurs
savoirs experientiels, déevelop-
pés dans ce qu'on appelle la pair-
aidance, elle-méme au cceur de
nos actions associatives. Lex-
pertise médicale ne remplace
pas lexpertise du vécu : les
parametres biologiques ne re-
fletent pas toujours le vécu du
patient.

REGARD/De la néphrologue

Y a-t-il des limites a la participa-
tion des patients experts ?

Pr Figueres : Oui. Sur les six ate-
liers du programme d'ETP, deux
sont volontairement animés
sans patient expert. Ils abordent
des thématiques tres émotion-
nelles, lies au parcours de vie
ou a la communication sur la
maladie. Nous avons estimé qu'il
était important de protéger les
patients experts de situations
susceptibles de raviver des diffi-
cultés personnelles. Cette atten-
tion fait partie de l'équilibre de la
collaboration.

Mme Urbain : Méme engages,
nous restons des patients, avec
ce que la maladie fait vivre a
chacun d'entre nous.

Quels besoins et difficultés
des patients ont conduit au dé-
veloppement d'outils ?

Mme Urbain : La premiere pro-
blématique est celle de 'errance
diagnostique liée au manque de
connaissance de la maladie. De
nombreux patients ont connu
des années d'incompréhension.
Le fait de normaliser certains
symptémes et de dire : “Oui, cela
fait partie de la maladie”, est
déja apaisant. Les ateliers s'arti-
culent beaucoup autour de cette
normalisation et du partage
d'expériences.

Pr Figueres : L'ETP nous a éga-
lement fait prendre conscience
du manque d'acces a l'informa-
tion. Tous les patients ne pou-
vant pas participer aux ateliers,

REGARD/De la vice-présidente de ['association

Nous avons creé des supports
téléchargeables, par exemple un
document type pour les voyages
lorsque des traitements injec-
tables sont nécessaires. Vous
pouvez retrouver ces supports

sur le site internet https.//www.

centrecalipso.fr/.

Comment décririez-vous ['es-
prit de cette collaboration ?

Pr Figueres : Il repose sur une
confiance mutuelle et sur une
complémentarité claire. L'asso-
Ciation dispose notamment de
professionnels travaillant dans
la santé ou le social, ressource
précieuse pour certains patients
gue Nous pouvons orienter ain-
si vers l'association pour des
questions en lien avec le reten-
tissement professionnel de leur
hypoparathyroidie. Il existe éga-
lement une vigilance commune
sur la qualité des informations
diffusées. Dans une maladie
chronigue et rare, le risque de
deésinformation est reel. Cette
complémentarité permet d'enri-
chir la prise en charge et délar-
gir la compréhension des be-
soins reels des patients.

Mme Urbain : Le Pr Figueres
nous transmet régulierement
les dernieres avancées scienti-
fiques a relayer aux patients. Le
savoir, cest la premiere source
d'empowerment. Donner des
informations a un patient, cest
lui donner du pouvoir dans la
gestion de sa maladie. Nous
bénéficions aussi de son sou-
tien dans ce travail collaboratif
avec la pleine reconnaissance
de notre travail et de notre sta-
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Pr Lucile Figueres

Le fait de normaliser
certains symptomes et
de dire : “Oui, cela fait

partie de la maladie”,
est déja apaisant

tut de patients experts, avec le
financement de nos actions en
ETP par le centre de référence
constitutif CaP de Nantes et bien
s{r, avec sa présence constante
a nos cotés.

Quels projets souhaitez-vous
développer ensemble ?

Pr Figueres : Plusieurs idees
sont en réflexion : journées the-
matiques saisonnieres, activités
physiques adaptées, publica-
tion scientifique sur l'impact du
programme d'ETP sur la qua-
lité de vie. Le temps reste une
contrainte, des deux coteés.

Mme Urbain : Au-dela des pro-
Jets ponctuels, nous souhaitons
continuer a renforcer les com-
pétences d'auto-soin et l'auto-
nomie des patients, afin que
chacun puisse devenir acteur de
sa maladie en s'appropriant les
savoirs et les pratiques utiles au
quotidien.

Pr Figueres : L'ETP ouvre aussi
des sujets rarement abordés en
consultation, comme la sexua-
lité ou limpact sur la qualitée de
vie globale. Travailler avec l'as-
sociation permet d'oser ces the-
matiques et délargir le regard
medical. La co-construction ne
se limite pas a des outils ; elle
influence la maniere Méme
d'aborder la prise en charge.

Néphrologue



https://www.centrecalipso.fr

QUALITE DE VIE

chez les patients atteints d'hypoparathyroidie
post-thyroidectomie

Longtemps considérée comme une
complication secondaire de la chirur-
gie thyroidienne, U'hypoparathyroi-
die définitive apparait aujourd’hui
comme une pathologie chronique a
part entiére. Au CHU de Nantes, le
Pr Eric Mirallié et le Dr Samuel Frey
ont conduit des travaux visant a ob-
jectiver son impact sur la qualité de
vie et a renforcer les stratégies de
prévention.

Dr Samuel
Frey

Chirurgien diges-
tif et endocrinien

Un outil dédié
permettrait d’affiner
Uévaluation clinique et

de mieux mesurer
Uefficacité des
traitements émergents

Quels sont les principaux ensei-
gnements de vos travaux ?

Pr Mirallié : Pendant long-
temps, hypoparathyroidie a
été percue comme une com-
plication moins préoccupante
que latteinte des nerfs récur-
rents, qui altere la voix et qui
est immeédiatement  percep-
tible. L'hypocalcémie semblait
pouvoir étre controlée par des
traitements  substitutifs. Mais
cela ne signifie pas que la ma-
ladie soit bénigne, ni qu'elle soit
guérie. Nous avons voulu me-
surer objectivement son impact
réel sur la qualité de vie.

Dr Frey : Nous avons comparé
deux groupes de patients opé-
rés de thyroidectomie totale :
ceux sans complication parathy-
roidienne et ceux ayant déve-
loppé une hypoparathyroidie
définitive. Tous recevaient un
traitement hormonal thyroidien
substitutif, ce qui permettait
d'isoler limpact spécifique de
la perte de fonction parathyroi-
dienne.” L'évaluation reposait
sur le questionnaire SF-36, outil
générique validé internationa-

lement, permettant également
des comparaisons avec la po-
pulation générale appariée sur
('age et le sexe. ’

Qu’avez-vous observé ?

Dr Frey : Une altération signi-
ficative et globale de la qualité
de vie. Les deux grandes di-
mensions du SF-36 — physique
et mentale — sont impactées,
avec une prédominance du re-
tentissement  psychologique.’
Les scores des patients atteints
d’hypoparathyroidie  définitive
sont inférieurs a ceux des pa-
tients opérés sans complication
et a ceux de la population géné-
rale du méme age et du méme
sexe.”

Pr Mirallié : Cela montre que
l'on ne parle pas d'un simple de-
séquilibre biologique compensé
par un traitement, mais d'un re-
tentissement durable sur a vie
quotidienne.’

Quels symptémes sont les plus
fréquemment rapportés ?

Dr Frey : Nous avons travaillé
avec 'association Hypoparathy-
roidisme France pour identifier

¥ REGARD/Du chirurgien

REGARD/Du chirurgien

les symptémes les plus invali-
dants. Les plus fréquents sont
les douleurs musculaires et
articulaires, les paresthésies,
les crises de tétanie, la fatigue
importante et les attaques de
panigue. Plus de la moitie des
patients les rapportent” Ces
manifestations sont  significa-
tivement plus fréquentes que
chez les patients opérés sans
hypoparathyroidie.

Pr Mirallié : Leur caractere as-
pécifique contribue a une sous-
reconnaissance de la patholo-
gie. Fatigue ou douleurs muscu-
laires peuvent étre attribuées a
d'autres causes, ce qui retarde
parfois la prise de conscience de
l'impact réel.

Comment distinguer hypocalcé-
mie transitoire et hypoparathy-
roidie définitive ?

Pr Mirallié : Lhypocalcémie
postopératoire précoce est re-
lativement fréquente. Elle se
manifeste dans les jours suivant
lintervention® par des four-
millements ou, plus rarement,
des contractions musculaires
involontaires et douloureuses.
Dans la majorité des cas, la
fonction parathyroidienne récu-
pere en quelques semaines.”
En revanche, U'hypoparathyroi-
die définitive correspond a une
absence de récupération au-
dela de six mois.' Il ne faut pas
confondre ('hypocalcémie tran-

sitoire avec ['hypoparathyroidie
définitive. Ce n'est pas la méme
maladie.

Dr Frey : Cest dans cette forme
chronique que laltération du-
rable de la qualité de vie est
observee. Elle concernerait en-
viron 3 a 4 % des patients apres
thyroidectomie totale, selon les
données disponibles.'

Quels facteurs de risque identi-
fiez-vous ?

Dr Frey : Plusieurs facteurs res-
sortent : le sexe feminin, la re-
alisation d'un curage ganglion-
naire lors d'une chirurgie pour
cancer thyroidien, une carence
en vitamine D préopératoire ou
des troubles d'absorption intes-
tinale du calcium."

Pr Mirallié : La technique opé-
ratoire et l'expérience du chirur-
gien jouent également un role
déterminant. La préservation de
la vascularisation des glandes
parathyroides est un enjeu cen-
tral de formation et de pratique.

Quelles perspectives de preé-
vention et de recherche ?

Dr Frey : Des techniques de vi-
sualisation peropératoire par
fluorescence sont en cours
d'évaluation. Linjection de vert
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Il ne faut pas confondre
Uhypocalcémie
transitoire avec

Uhypoparathyroidie
deéfinitive. Ce n’est pas
la méme maladie

d'indocyanine et  [utilisation
d'une caméra infrarouge per-
mettent de mieux repérer les
glandes parathyroides'? et
d'évaluer leur perfusion san-
guine pendant l'intervention.”
Pr Mirallié : Un projet hospitalier
de recherche clinique national
coordonneé par le CHU de Nantes
impliquera dix-huit centres fran-
cais et 2400 patients. Lobjectif
est d'évaluer limpact de ces
techniques sur la prévention
des formes définitives dans une
étude randomisée.

Dr Frey : Parallelement, nous
travaillons a ['élaboration d'un
questionnaire specifigue a l'hy-
poparathyroidie. Le SF-36 est
robuste mais générigue. Un
outil dédié permettrait d'affiner
['évaluation clinique et de mieux
mesurer lefficacité des traite-
ments émergents.

Pour plus d’information sur

’hypoparathyroidie



https://rarealecoute.com/lhypoparathyroidie-ou-hpt/#:~:text=L'hypoparathyro%C3%AFdie%20est%20une%20maladie,cause%20d'hypoparathyro%C3%AFdie%20est%20chirurgicale.
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PARTAGE D'EXPERIENCE DU CENTRE DE REFERENCE DES MALADIES
RARES DU METABOLISME DU CALCIUM ET DU PHOSPHATE (CaP)
CHU DE NANTES

POINTS CLES A RETENIR:

1/ La qualité de vie comme boussole clinique.
|'hypoparathyroidie ne se résume pas a un trouble du calcium : fatigue,
douleurs, anxiété, troubles cognitifs ou retentissement social peuvent
persister malgré une biologie “correcte”. L'objectif n‘est pas seulement

l'équilibre phosphocalcique, mais une ameélioration tangible du vécu quotidien.

2/ Un parcours de soins global, structuré et coordonné.
Au centre de Nantes, l'entrée dans le parcours de soins s'inscrit dans
une organisation pensée pour le long cours : coordination, évaluation
du retentissement fonctionnel et recours ciblé aux compétences
complémentaires.

3/“Tu m’prétes ton spé” : Uexpertise au plus prés des patients.
Le programme répond aux disparités territoriales en associant consultations
conjointes et transfert de compétences vers les équipes locales. Il vise un
bénéfice immédiat pour les patients (acceés facilité a l'expertise) et un impact
durable (autonomisation des soignants de proximité et continuité du suivi).

4/ Brouillard cérébral : reconnaitre, expliquer, outiller.
Symptéme fluctuant souvent sous-estimé, le brouillard cognitif merite d'étre
nomme et pris au sérieux. L'apport de l'orthophonie est concret : stratégies de
compensation, routines, externalisation, gestion de la charge cognitive,
conseils pour 'entourage et le travail—autant de leviers pour restaurer
autonomie et confiance.

5/ Deux accélérateurs majeurs : co-construction et prévention.
La collaboration avec l'association Hypoparathyroidisme France renforce
l'autonomisation des patients par des outils accessibles, des actions
partagées et une information adaptée. En parallele, les travaux nantais sur
l'hypoparathyroidie post-thyroidectomie objectivent l'impact sur la qualité de
vie et confortent un message clé : prévenir 'hypoparathyroidie définitive et
securiser le parcours post-chirurgical sont indispensables.

Une revue concue par RARE a U'écoute,
premier média d'influence 100 % maladies rares,
RARE a l'écoute cree des formats engages pour

mieux faire connaftre les parcours de soins,
favoriser le diagnostic précoce et valoriser les
initiatives des centres experts.

Les Revues Horizon sont réalisees en partenariat
avec les filieres de santé maladies rares et les
centres experts hospitaliers concernés.
Plus d'infos et versions digitales sur
www.rarealecoute.com

Pour plus d’informations
sur RARE a l’écoute,
société d'édition numérique

Contact : Virginie DRUENNE,
ambassadrice de RARE a l'écoute
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Ascendis Pharma, soutien institutionnel d’Horizon HypoPTH, est une entreprise biopharmaceutique mondiale.
Guidée par ses valeurs fondamentales (les Patients, la Science, la Passion) Ascendis Pharma met en oeuvre une
plateforme technologique innovante TransCon® pour développer de nouvelles thérapies de référence dans leur
catégorie, capables de répondre a des besoins médicaux non couverts.
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