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Mon docteur m’a parlé de « thyroïde » … et maintenant ???

Vite, un tour sur 

… puis sur le forum Vivre sans Thyroïde !



Présidente :

Beate Bartès, Toulouse

Créatrice du forum 

Cancer de la thyroïde en 2000

presidente@forum-thyroide.net

Trésorier :

Bernard Cartozo, Marignane

Vice-présidente :

Marion Lagneau, Paris

Thyroïdectomie (Basedow) en 2000

Hypoparathyroïdie

vice-presidente@forum-thyroide.net

Secrétaire :

Véronique Barot, Vincennes

Conseil d'Administration

Bernard Cartozo, Marignane

Cancer de la thyroïde en 2006

tresorier@forum-thyroide.net

Christine Monseu, Poitiers

Basedow, thyroïdectomie

crichine@forum-thyroide.net

Véronique Barot, Vincennes

Cancer de la thyroïde en 2007

secretaire@forum-thyroide.net

Le conseil d'administration est secondé par un groupe de membres actifs. 



Conseil scientifique

Pour nous conseiller et nous informer sur les questions d'ordre médical, le forum s'est 

adjoint un   "conseil scientifique", constitué de plusieurs médecins, spécialistes de la thyroïde.

Dr Pascal Bardet

Endocrinologue – Bichat/Beaujon/APAS, Paris

Pr Martin Schlumberger

Médecin nucléaire - Institut Gustave Roussy, Villejuif

Pr Françoise Borson-Chazot

Endocrinologue – CHU Lyon-Est

Dr Dana Hartl

Chirurgienne - Institut Gustave Roussy, Villejuif

Dr Hervé Monpeyssen

Endocrino-echographiste, Versailles

Pr Patrice Rodien

Endocrinologue CHU Angers, Angers

Dr David Taïeb

Endocrinologue/médecin nucléaire, CHU Marseille

Dr Jean-Marc Thillois

Chirurgien - Hôpital Privé d’Antony / Cochin, Paris

Dr Jean Tramalloni

Radiologiste, Neuilly

Pr Jean-Louis Wemeau

Endocrinologue – CHRU, Lille



Objectifs de l'association   (extrait des statuts) :

L'association a pour objet : 

• de gérer un forum de discussion sur Internet, «Vivre sans thyroïde», créé en octobre 
2000, animé par des malades et destiné à toutes les personnes concernées par les 
pathologies de la thyroïde 

• d'informer les malades et leurs proches 

• de permettre aux malades et à leurs proches de mutualiser leurs expériences et de 
s'aider moralement 

• d'entreprendre les actions utiles à la défense de leurs intérêts • d'entreprendre les actions utiles à la défense de leurs intérêts 

• de faciliter les relations avec le corps médical et les pouvoirs publics 

• de faire mieux connaître les problèmes des malades de la thyroïde 

• d'organiser des réunions d'information et d'échange, des colloques et des congrès 

• d'aider à la création de groupes d'entraide 

• de coopérer avec d'autres associations, groupes de travail, organisations ayant des 
objets similaires 

• de participer à des congrès 

• et de manière générale, de prendre toute initiative utile



La page 
d’accueil



La F.A.Q. (foire 
aux questions)



FAQ, ou "Foire  Aux  Questions",  ou "Frequently Asked Questions" : 

Réponses à des questions fréquemment posées dans le forum

• Fonctionnement du forum

• Thyroïde : fonctionnement, dysfonctionnements, examens ... 

• Hormones, traitement de substitution

• Maladies auto-immunes

• Opération

• Cancer

• Droits du malade - Questions juridiques



La liste des 
rubriques



La carte des 
utilisateurs



(par nombre décroissant – été 2010) : France, Canada, Belgique, Suisse, Allemagne, Maroc, Luxembourg, Algérie, Russie, Autriche, 
Pays-Bas, Israel, Ukraine, Pologne, Grande-Bretagne, Italie, Grèce, Espagne, Monaco, Latvie, Roumanie, Polynésie, Irlande, 
Madagascar, Portugal, Brésil, Turquie, Nouvelle Zélande, Nouvelle Calédonie, Côte d'Ivoire, Hongrie, Wallis et Futuna, Australie, 
Slovaquie, Danemark, Vietnam, Mexique, Chine, Liban, Japon, Syrie, Singapore, Moldavie, Indonésie, Tchequie, Norvège, Argentine,
Inde, Rep. Dominicaine, Finlande, Gabon, Suède, USA, Malaysie, Réunion, Andorre, Serbie, Thailande, Tchad, Afrique du Sud, 
Croatie, Jordanie, Colombie, Arabie Saoudite, St Maurice, Egypte, Islande, Chypres, Bielarus, Mozambique, Sénégal, Chili, Bahrain, 
Bosnie Herzegovine, Iles Samoa, Estonie, Burkina Faso, Uruguay, Paraguay, Pakistan, Tuvalu, Taiwan, Costa Rica, Ecuador, Emirats
Unis, Belize, Arménie, Rep. Dem. Congo, Hong Kong, Guatemala, Ghana, Bulgarie, El Salvador, Philippines, Lithuanie, Georgie, Iles 
Cocos, Slovenie …

Origine des visiteurs 



Quelques chiffres …

Forum de discussion créé en octobre 2000

Certification HON/HAS, déclaré à la CNIL

10.500 utilisateurs inscrits en novembre 201010.500 utilisateurs inscrits en novembre 2010

2500 à 3000 visiteurs et environ 100 messages par jour

Association loi 1901 créée en septembre 2007

Reconnue d’intérêt général

environ 370 adhérents



Antenne(s) régionale(s)

Depuis mars 2010, il existe une première antenne régionale, 

l’antenne Ile de France – avec une adresse mail, un numéro de 

téléphone (joignable le mercredi soir) et, surtout, une réunion téléphone (joignable le mercredi soir) et, surtout, une réunion 

mensuelle ouverte à tous, le « Café Thyroïde », qui se tient le 

2ème mardi de chaque mois !

Et nous aimerions en créer dans d’autres régions (et dans 

d’autres pays : Belgique, Suisse, Maghreb, Québec …)



L’antenne « Ile de France »

Antenne animée par « Sabine Sourire » et « Rahel »

« Café thyroïde » le 2ème mardi du mois,18h30 à 22h
au bistrot « Le Pain Quotidien »
18, place du Marché St Honoré, Paris 1er

Rencontres ouvertes à tous !



Petit résumé en images !Petit résumé en images !



Rencontres et conférences



Conférence  grand public, Boulogne, mars 2009

Running day, course contre le cancer, Paris 2009 Marche des maladies rares, 
avec l’Alliance Maladies Rares, Paris 2009



Conférence patients, Bruxelles 2008Rencontres : Paris, Toulouse, Pignans, Bruxelles …



European Thyroid  Association International Thyroid Congress, Argentine 2005

Congrès : ETA, ITC, SFE … Congrès de la Société Française d’Endocrinologie



Conférence patients, avec la TFC, Montréal 2009 World Congress on Thyroid Cancer, Toronto 2009

Conférence du 30ème anniversaire de la TFC, Ottawa 2010Thyroid Cancer Alliance, Toronto 2009



Journée des cancers endocriniens, IGR Alliance Maladies Rares, formation « présidents »

Assemblée générale TFI, Paris 2010 Congrès SFE, Deauville 2010



International Thyroid Congrès, ITC2010, Paris, avec la TFI et la TCA



Emissions TV





Semaine nationale/internationale de la thyroïde



Articles dans la presse



Les effets pervers des déremboursements
29/04/2010 | Dépenses de santé 

Baisser le taux de remboursement de certains médicaments pourrait finalement coûter
plus cher à l’Assurance maladie. C’est ce que démontre la présidente de l’association «
Vivre sans thyroïde », Béate Bartés.

Dans sa lettre, Béate Bartès dénonce le passage de 35% à 15% du taux de
remboursement de l’euthyral, le seul médicament combinant les hormones T4 et T3, pour
les patients souffrant de la thyroïde. « Il n’existe aucun médicament qui permette de
remplacer l’euthyral en gardant les mêmes apports d’hormones », s’inquiète-t-elle.

Pour le remplacer, elle indique qu’il faudra combiner du lévothyrox (T4) avec du cynomel
(T3). Elle calcule que cela coûtera entre 7 et 8,20 €, remboursés à 65%, au lieu de 3,21 €
pour l’euthyral seul, soit un surcoût pour l’assurance maladie. De plus, pour obtenir des
dosages adaptés, il faudra couper le cynomel en 2 ou en 4, avec des risques
d’intoxication élevés en cas d’erreur.

« De nombreux malades sont extrêmement inquiets depuis qu’ils ont appris cette baisse
de remboursement pour un traitement qu’ils prennent à vie et qui est indispensable pour
eux », s’alarme Béate Bartès. Pour l’instant, elle n’a obtenu aucune réponse de la part de
la HAS, de l’UNCAM ou du ministère de la Santé.





Course « La Parisienne » contre le cancer du sein, Paris, 2010



Course « ODYSSEA » contre le cancer du sein, Vincennes, 2010



10ème anniversaire du forum, Paris,16 octobre 2010



Dépliant, badges, affiche pour salle d’attente …



Newsletter …



Les idées ne manquent pas …Les idées ne manquent pas …

… juste le temps !


