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SUPPORT UTILISE

GO-QUESTIONNNAIRE- frangais O initial O follow-up Date

Les questions suivantes ne concement que la maladie de vos yeux (ophtaimopathie thyroidienne). t n n r ‘ ' E U G 0 G o
‘os réponses doivent &re en rapport avec les symptémes de volre maladie durant la demi@re semaine. u e S I O a | e
Pendant la derniére semaine combien vos activités décrites ci-dessous ont &bé limitées due & I' ophtalmopathie thyroidienne? EU'Opean G'OUD On G'aves O'b'tOPathy

Crochez le symbole x dans la cage corespondante & votre réponse. Les cages comespondent aux réponses décrites ci-

B.OEL HEe. « Quality of Life in patients with Graves’
. orbitopathy »

https://www.eugogo.eu/media/tganOuso/questionnaire-french.pdf

2) Conduire {je ne conduis pas [J)
3) Marche ala maison
4)  Marche al'extérisur

5) Lire

OO0OoOooa0o
OoO0Oooaog
OO0OoOoo0oa0o

B) Regarder la télévision

7 Losetavore dherssarens O B O Nous avons ajouté une liste de questions portant sur le

e - N o diagnostic, les détails de la maladie, les traitements, ainsi
oot w0 0 - qu'une option pour des '‘commentaires en texte libre’.

Les guestions suivantes concermnent Mophtalmopathie thyroidienne en général .

Oui Qi Non
trop peu pas du bout

9 Eso g un e rpremion e vovo e Le questionnaire compte 54 questions au total.

I'ophtalmopathie thyroidienna? D D D

10) Awvez-vous lNmpression qu'on vous regarde instamment
dans la rue & cause de I'ophtalmopathie thyroidienne? D

11} Awvez-vous lmpression que les gens expriment des sentiments negatifs
& cause de lNophtalmopathie thyroidienne?

12) Croyez-vous que l'ophtalmopathie thyroidienns

O
O
influence sur volrs estime de soi? O O
O
O

13) Awvez-vous lNmpression d'étre socialement isolé
a cause de lNophtalmopathie thyroidienna? D

14) Croyez-vous que ['ophtalmopathie thyroidienne joue un réle sur votre
capacité de se faire des nouveaux amis?

O o o o od

15) Evitez-vous de vous faire photographier
par rapport & votre disposition précédemment
l'ophtalmopathie thyroidienne?

O
O

16) Essayez-vous de “camoufler” votre aspect extérisur
a cause de lNophtalmopathie thyroidienna?

O
O
3
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SUPPORT UTILISE

Questionnaire \J EUGOGO

EUropean Group On Graves Orbitopathy

Enquéte : Qualité de Vie avec une orbitopathie &« Quality Of Life in patients With GraveS’

basedowienne - 2024

Questionnaire Qualité de Vie orbito pathy »

Questionnaire destiné aux patients atteints d'une orbitopathie (exophtalmie,
diplopie...) dans le contexte d'une maladie de Basedow. . . .

Pop https://www.eugogo.eu/media/tganOuso/questionnaire-french.pdf
Nous vous proposons de répondre & un questionnaire concernant votre vécu de
orbitopathie basedowienne. Il s’agit d’un questionnaire anonyme, dont les
résultats seront présentés au Congrés de la Société Frangaise d’Endocrinologie le
18 octobre 2024 et feront ensuite l'objet d’une publication scientifique.

L'objectif est de sensibiliser les professionnels de santé au retentissement de S O n d a ge h S u rvey M 0 n key@

cette maladie sur la vie des patients, afin de les aider & améliorer la prise en
charge.

En répondant & ce questionnaire, vous autorisez UAssociation Vivre Sans Thyroide

a presenter les résultats anonymisés du questionnaire au Congrés de la Socigte 2
Frangaise d’Endocrinologie le 18 octobre 2024 et a les publier dans une revue D l F F USE v | A
scientifique. Participation totalement anonyme.

Le forum, la page Facebook et le groupe Facebook de

| | association, LinkedIn, Twitter
;.’Zf"rizf:nms:issiiowent étre en rapport avec les symptémes de votre maladie au cours de ces deux http S: //fr' Su rveym O n key' CO m/r/o r blto path Ie _\/ST_2024

Les questions concernent uniquement la maladie de vos yeux, pas la maladie
de Basedow en général.

" si vous avez souffert d'une orbitopathie dans le passé, mais que ce probléme a maintenant été

résolu, merci de répondre par rapport 2 la période pendant laquelle vous souffriez encore de votre

SUR LA PERIODE DU

Ce questionnaire s'inspire du questionnaire élaboré par le groupe de travail européen sur

B Questionnaire en ligne du 1¢" septembre au 4 octobre 2024
- 104 réponses
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NOS
REPONDANTS

104 PERSONNES

Plus de 71ans 21-30 ans

80%

FEMMES

31-40 ans
61-70 ans
Fployes _
Ouvriers I
Retraités -
Etudiants
41-50 ans
51-60 ans sans activité
professionnelle
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 30

Agriculteurs
exploitants

Artisans,
commergants et
chefs...

Cadres et
professions
intellectuel...

Professions
intermédiaires

19%
HOMMES

Age

53% des répondants ont plus de 50 ans

CSP

40% des répondants sont des employés

Oui, je n'al
rien changé
depuis la...

Oui, mais j'ai
réduit ma
consommation...

Non, j'ai
arrété depuis
la maladie...

Non, j'avais
arrété avant
d'étre malade

Mon, je n'ai
jamais fumé

Consommation de tabac




LEUR DIAGNOSTIC

Depuis combien de temps avez-
vous ressenti les premiers

Depuis combien de temps avez- Quel type de médecin svmptémes de lorbitopathic
vous été diagnostiqué(e) comme vous a diagnostiqué y ?d' . di pt' =
étant atteint(e) ¢’OB ? une OB ? avant dravoirun diagnostic :
e N\ s N
moins de & mois .
Autre (merci de préciser) 142 mois
entre 6 mois T
et1an - / Généraliste
entre 1an et 3 &6 mois
2 ans Ophtalmologiste
entre 2 ans et - . .
3 ans 6 212 mois
entre 3 ans et -
4 ans N
1a2ans
entre 4 ans et
B ans Plus de 2 ans
depuis plus de (merci de
5 ans (merci de _ . preciser)
préciser) Endocrinologue
0% 10%  20%  30% o 10% - 20%  S0%
\ J U RN y,
32% 49% 18%
depuis plus de 5 ans par un endocrinologue plus de deux ans



Parmices Sensation de
PN pression
Symptomes, douloureuse...

LEURS SYMPTOMES quels sont ceux

des mouvements
oculaires

que vous avez
présentés depuis e
le débutde 'OB ?

Briilures
oculaires

Gens ala
lumigre

Vision double
en position
"droit devant”

Pouvez-vous évaluer
l'intensité du caractere
visible de votre atteinte
ophtalmologique ?

Vision double
intermittents,
ou seulement...

Vision flous

Exophtalmie
{(yeux
exorbités)

Fermeture des
yeux incompléte
{ou ouvertur...

Fatigue
visuelle

Fatigue
genérale

Autres (merci
de préciser)

0 1 2 3 4 5 & 7 8 0%  10% 20% 30% 40% 50% 60%  70%




Au cours des deux derniers mois, a quel point vos activités ont-
elles été limitées par votre orbitopathie basedowienne ?

LEUR QUOTIDIEN

Conduire Regarder la télévision Marcher Lire

Oui, activité
trés limitée

Dui, activité
un peu limitée

Man, activité
pas limitée du
tout

Je ne conduis
pas

Cui, activite
trés limitée

Oui, activité
un peu limitée

Man, activité
pas limitéa du
tout

Cui, activité
trés limitée

Oui, activité
un peu limitée

Maon, activité
pas limitée du
tout

Oui, activité
trés limitée

Oui, activité
un peu limitée

MNon, activité
pas limitée du
tout

10% 20% 30% 40%

:(=SFE -




‘ Est-ce que vous
LE REGARD DES AUTRES A avez l'impression _

que votre aspect

a été mOdifié par Oui, un peu -

l'orbitopathie

basedowienne ? Non pas I
\__ 0% 10% 20% 30% 40% 50% 50% _
Avez-vous l'impression que les Avez-vous l'impression qu'on vous Par rapport & la période avant votre
gens réagissent de maniere fixe dans la rue, a cause de votre maladie, évitez-vous plus souvent
négative a votre orbitopathie ophtalmopathie thyroidienne ? d'étre pris(e) en photo a cause de votre
basedowienne ? orbitopathie ?

4 N 7 4 )

Qui, fortement Oui, beaucoup

>

Oui, beaucoup

Qui, un peu

Maon, pas du
tout

Mon, pas du
tout

Man, pas du
tout

o o ! 0, L}
o% 10% 20% 0% a0% 0% 10% 20% 30% 40% 0% 10% 20% 30% 40% 50%

- J - J \- J
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Au cours de la semaine passée,
LES votre orbitopathie vous a-t-elle

RETENTISSEMENTS empéché(e) ou géné(e) pour faire

quelque chose que vous auriez

SOCIAUX aimé faire ? o e

Oui, totalement

Man, pas du
tout

Avez-vous

limpression d'étre 0%  10%  20%  30%  40%

socialement 3
Ressentez-vous, ou avez-vous isolé(e) a cause de Pensez-vous que votre ophtalmopathie
ressenti, une entrave a votre votre ophtalmopathie thyroidienne a une influence sur votre
autonomie licea l'OB ? thyroidienne ? capacité a vous faire de nouveaux amis ?

Vs

Oui, beaucoup

o LN

Oui, beaucoup Oui, beaucoup

Oui, un peu

Mon, pas du
tout

Mon, pas du

Pas du tout tout

0% 10%% 20% 30% 40% 0% 10% 20% 30% 40% 0% 10% 20% 30% 40% 50%




LES

RETENTISSEMENTS

PSYCHOLOGIQUES

Depuis le debut de votre maladie, quels sont
les symptomes que vous avez ressentis ?

Sentiment de
tristesse,
d'abattemeant...

Sentiment de
tension,
d'inquiétude...

Préoccupation
accrue quant &
votre apparence

Angoisse de
sortir en
public

Baisse du
sentiment
geénéral de...

Baisse de la
confiance en
s0i

Baissede la
capacité 3
atteindre de...

0% 10% 20% 30% 40% 50% G0% T0%

Pensez-vous que
'ophtalmopathie
thyroidienne a
une influence
sur votre Oul, un peu
confiance en
vous-méme ? Non, pas du

tout

Qui, beaucoup

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

\. J/

Avez-vous eu un suivi psychothérapeutique initié depuis le
diagnostic de l'orbitopathie basedowienne ?

Avez-vous eu un traitement médical pour le moral ou l'anxiété
initié depuis le diagnostic de l'orbitopathie basedowienne ?




LES Pour exercer mon activité vorbimpﬁfﬁie’
professionnelle : ngjaguecr;eup
RETENTISSEMENTS

PROFESSIONELS e
MNon, pas du
tout

Avez-vous été en arrét de travail a cause de
votre orbitopathie ? it
- N professionnelle

0% 10% 20% 30% 40%

Avez-vous di changer de poste de travail, ou vous reconvertir, en raison

moins de 3 mois de votre orbitopathie ?

de 3 & & mois

5 &712 mois

Avez-vous perdu votre emploi a cause de l'orbitopathie ?

plus d'un an

0% 10% 20% 30% 40% 50%




LA VIE FAMILLIALE

ET AMOUREUSE

Avez-vous le sentiment que l'orbitopathie ait une influence sur votre vie
affective/amoureuse ?

OUI, UN PEU

32%

Avez-vous vécu une séparation que vous associez - directement ou indirectement - a ['orbitopathie
basedowienne ?

i(zSFE



LES TRAITEMENTS

Portez-vous des prismes pour corriger une vision double
(diplopie) ?

Avez-vous recgu un traitement oral (pris par la bouche)
pour traiter votre orbitopathie ?

Avez-vous subi une chirurgie de décompression
orbitaire (opération visant a enlever de l'os et de la graisse
dans l'orbite afin de réduire l'exophtalmie) ?

Sivous avez pris un traitement oral : quels bénéfices avez-vous

ressentis (plusieurs réponses possibles) ?

90%

une amélioration du confort ophtalmologique

36%

une amélioration aspect esthétique

18%

une amélioration de la vision

18%

28 patients

ontrecuun
traitement oral

la possibilité de reprendre les activités de la vie quotidienne ou de loisir

14%

une amélioration des douleurs
7%

une amélioration de mes relations avec les autres
7%

la possibilité de reprendre une activité professionnelle /}/

|

14%

aucun bénéfice



Quels bénéfices avez-vous ressentis suite au traitement

LES TRAITEMENTS intraveineux (plusieurs réponses possibles) ?
59%

Avez-vous recu un traitement intraveineux pour traiter votre une amélioration du confort ophtalmologique

orbitopathie ?
57%

une amélioration aspect esthétique

49%

une amélioration des douleurs

45%

une amélioration de la vision

20%

la possibilité de reprendre les activités de la vie quotidienne ou de loisir

74 patients
ontregcuun

Avez-vous subi une chirurgie du strabisme (opération des

muscles oculaires pour redresser les yeux) ? traitement

intraveineux

. <. ; 0
Avez-vous subi une opération de correction des 1 1 A)
pau piéres pour traiter votre orbito pathle basedowienne ? une amélioration de mes relations avec les autres

8%

la possibilité de reprendre une activité professionnelle

19% i(zSFE

aucun bénéfice



VERBATIM

Quelgues-uns des nombreux commentaires recgus...

* Impossible de regarder les gens droits dans les yeux, me regarder dans un miroir

* Yeux trop irrités pour pouvoir lire le soir

e Mes yeux me font tres mal

* Je ne supporte plus la lumiere blanche, ni la climatisation

* Monregard est totalement différent, je suis tres complexée.

« Beaucoup de difficultés a accepter ce nouveau regard, impossibilité de se voir en photos... difficile
de voir le regard des autres sur soi

 Avant, mes yeux étaient mon plus bel atout... Je pleure tous les jours

* Je suis souvent ’objet de moqueries ou de remarques déplacées

* Les gens me regardent, mais n’osent rien dire... on les sent génés

* Les gens s’agacent de mon rythme ralenti, car avec la diplopie on a peur de

tomber

J’ai impression que les gens étaient plus gentils quand j’étais « plus belle » !

Je n’ai plus de vie sociale, je me cache et m’isole

* Je ne peux plus me déplacer en voiture, donc sorties tres limitées

* Onn’oseplus aller vers les autres, par peur de leur regard

* Je ne suis plus lafemme confiante et heureuse que j’étais

* Je me cache le plus possible (lLunettes de soleil, frange, masque) {(ESFE 15




VERBATIM

Les choses qui m'ont le plus manqueé :

e Qu'onprenne en charge pas seulement le corps, mais aussi "la téte"...
* Un soutien moral
 Une prise en charge "globale", qui me regarde comme une personne entiére et non des organes disparates...
« Desinformations claires et compréhensibles sur les différentes options de traitement, leurs avantages et inconvénients
* La coordination entre ophtalmologue, endocrinologue, chirurgien...
e L'absence de compréhension des médecins, qui me disaient que "¢a ne se voyait pas"...
. Des explications en continu et au jour le jour
. Du temps dédié a l'écoute des patients

Des groupes de parole avec d'autres personnes atteintes d'une maladie de Basedow
avec exophtalmie

Des solutions chirurgicales qui aillent jusqu'au bout du probléme
Davantage d'alternatives de traitement...
La reconnaissance et la prise en charge de la douleur

Une prise en charge des différents frais annexes, souvent importants : lunettes
teintées, prismes, gouttes non remboursées, déplacements...

i(zSFE




Merci pour votre attention!

. ,. @bbartes
www.forum-thyroide.net (‘35;; info@forum-thyroide.net

: : Page « Association Vivre sans Thyroide »
www.youtube.com/Aivresansthyroide i )
Groupe « Vivre sans Thyroide »

® @ForumThyroide

i(zSFE +
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