« Vivre sans Thyroide »

Forum de discussion pour patients, créé en 2000
Association loi 1901, créeée en 2007

www.forum-thyroide.net



Mon docteur m’a parlé de « thyroide » ... et maintenant  ???

: ir ?
gaitll gros®
Comment se passe une opération ?
Sans thyroide, pourrais-je H
avoir des enfants ? YPO, hyper ... c'est quoi ?
Je ne connais personne qui
a ce probléme ?
A
C’est quoi, un « BON cancer » 777 "

Vite, un tour sur GO OSIQ

... puis sur le forum Vivre sans Thyroide !




Conseil d'Administration

Présidente :

Beate Bartes, Toulouse
Créatrice du forum

Cancer de la thyroide en 2000
presidente@forum-thyroide.net

Trésorier :

Bernard Cartozo, Marignane
Cancer de la thyroide en 2006
tresorier@forum-thyroide.net

Christine Monseu, Poitiers
Basedow, thyroidectomie
crichine@forum-thyroide.net

Vice-présidente :

Marion Lagneau, Paris
Thyroidectomie (Basedow) en 2000
Hypoparathyroidie
vice-presidente@forum-thyroide.net

Secrétaire :

Véronique Barot, Vincennes
Cancer de la thyroide 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 thyroide.

Dr Pascal Bardet
Endocrinologue — Bichat/Beaujon/APAS, Paris

Pr Frangoise 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

Pr Martin Schlumberger
Médecin nucléaire - Institut Gustave Roussy, Villejuif

Dr David Taieb
Endocrinologue/médecin nucléaire, CHU Marseille

Dr Jean-Marc Thillois
Chirurgien - Hopital Privé d’Antony / Cochin, Paris

Dr Jean Tramalloni
Radiologiste, Neuilly

Pr Jean-Louis Wemeau
Endocrinologue — CHRU, Lille



Objectifs de I'association (extrait des statuts) :
L'association a pour objet :

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

e d'informer les malades et leurs proches

e de permettre aux malades et a leurs proches de mutualiser leurs expériences et de
s'aider moralement

e d'entreprendre les actions utiles a la défense de leurs intéréts

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

e de faire mieux connaitre les problémes des malades de la thyroide

e d'organiser des réunions d'information et d'échange, des colloques et des congres
e d'aider a la création de groupes d'entraide

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

e de participer a des congres

et de maniére générale, de prendre toute initiative utile
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FAQ, ou "Foire Aux Questions"”, ou "Frequently Asked Questions" :
Réponses a des questions fréquemment posées dans le forum
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Origine des visiteurs

(par nombre décroissant — été 2010) : France, Canada, Belgique, Suisse, Allemagne, Maroc, Luxembourg, Algérie, Russie, Autriche,
Pays-Bas, Israel, Ukraine, Pologne, Grande-Bretagne, Italie, Grece, Espagne, Monaco, Latvie, Roumanie, Polynésie, Irlande,
Madagascar, Portugal, Brésil, Turquie, Nouvelle Zélande, Nouvelle Calédonie, Cote d'lvoire, Hongrie, Wallis et Futuna, Australie,
Slovaquie, Danemark, Vietham, Mexique, Chine, Liban, Japon, Syrie, Singapore, Moldavie, Indonésie, Tchequie, Norvége, Argentine,
Inde, Rep. Dominicaine, Finlande, Gabon, Suede, 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, lles 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, lles
Cocos, Slovenie ...



Quelques chiffres ...

Forum de discussion créé en octobre 2000
Certification HON/HAS, déclaré a la CNIL

10.500 utilisateurs inscrits en novembre 2010

2500 a 3000 visiteurs et environ 100 messages par jour

Association loi 1901 créée en septembre 2007
Reconnue d’intérét général
environ 370 adhérents



Antenne(s) régionale(s)

Depuis mars 2010, il existe une premiere antenne régionale,
I’antenne lle de France — avec une adresse mail, un numéro de
téléphone (joignable le mercredi soir) et, surtout, une réunion
mensuelle ouverte a tous, le « Café Thyroide », qui se tient le
2¢Me mardi de chaque mois !

Et nous aimerions en créer dans d’autres régions (et dans
d’autres pays : Belgique, Suisse, Maghreb, Québec ...)



'antenne « lle de France »

Antenne animée par « Sabine Sourire » et « Rahel »
« Café thyroide » le 2™ mardi du mois,18h30 a 22h
au bistrot « Le Pain Quotidien »

18, place du Marché St Honore, Paris 1€

Rencontres ouvertes a tous !



Petit résumé en images !




Rencontres et conférences



N B P A MARGHE

BES

Maladies Rares . MALAB|ES RARES

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



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



= X

European Thyroid Association

Congrés - ETA. ITC. SFE ... Congres de la Société Francaise d’Endocrinologie



Conférence patients, avec la TFC, Montréal 2009

s R AT

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



VILLEJUIF

Alliance Maladies Rares, formation « présidents »
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SHYROID CANCER
ALLIANCE™

o el

International Thyroid Congrés, ITC2010, Paris, avec la TFI et la TCA
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« Sur le forum, les malades s'encouragent »

BEATE BARNES, 49 ANS
Créatrice du site infernet

« Vivre sans thyroide »

« Je ne savais méme pas ce
qu'était la thyroide quand j'ai
eu mon cancer en 2000 »,
raconte Beate Barnes. Sur
Internet, cette Toulousaine d'o-
rigine allemande trouve des
informations médicales mais
ce n'est que sur un site alle-
mand qu'elle trouve des témoi-
gnages « de gens qui étaient
passés par la ». « Ga m'a
permis d'aborder les choses

sereinement. » Aprés son opé-
ration, elle décide de créer
un site frangais contenant a la
fois des informations médica-
les vulgarisées sur les maladies
de la thyroide et un forum de

- discussion.

Aujourd’hui, le site compte
3 000 membres et 1 000
connexions quotidiennes. « Sur
le forum, les malades sont
nombreux a s'encourager »,
explique Beate Barnes. Les
maladies de la thyroide entrai-

nent une grande fatigue et
souvent de la dépression.
« C'est horrible mais ca ne
se voit pas alors on ne peut
pas en parler avec son entou-
rage », explique Beate Barnes
qui court aussi les congrés
pour informer les malades des
derniéres avancées médicales.

> NOTE

Site internet « Vivre sans
thyroide » : http ://forum-
thyroide.net
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Une vingtaine de personnes se sont déplacées pour cette réunion.

{Photos Gil)

A gauche, la présidente M~ Bartés & cdté
de M™ Grosjean.

vec I'aide de Genevidve Grosjean, la

Créée en 2007, cette association projette
d'éditer un livre de témoignages, coopérer
avec les médecins pour concevoir des dé-
pliants d'information, organiser des canfé-
rences, contribuer & 'homogénéisation
des conditions de la cure d'iode d'un ho-
pital & l'autre. Elle souhaite aider les pa-
tients & comprendre leur maladie, leur per-
mettre d'échanger avec d'autres personnes
souffrant des mémes problémes, écouter,
rassurer, comprendre les résultats d'ana-
lyse, servir de lien entre les médecins....

Dans son intervention, M Bartés a pré
cisé les dysfonctionnements de la thy-

fondatrice de 1’
« Vivre sans thyroide », Beate Bartés, a
présenté sa structure salle du vieux mou-
lin. Elle a, égal tenu une c

roide, les aut ainsi
que les questions concernant l'opéra-
tion el ses conséquences, les hormo-
i les médicaments de

sur les maladies de la thyroide et I'impor-

nes
substitution, etc.
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SANTE DEBUT D'ASSOCIATION BELGE

Conférence sur les
troubles thyroidiens

1l y a quelques mois, nous

vous expliquions le désir
de plusieurs dames liégeoises
souffrant de la thyroide de
créeruneasseciation de patien-
tes belges. Un peu sur le modéle
de celle qui existe déja en Fran-
ce: "vivre sans thyroide”. Ani-
mée par Beate Bartés, quiaelle-
méme connu un cancer thyroi-
dien, cette association trés dy-
namique tient notamment un
forumdediscussion etd'entrai-
de fort fréquenté sur le net
{www.forum-thyroide net).

RENDEZ-VOUS CE SAMEDI

Ce samedi 4 octobre, une pre-
miére conférence, avec l'aide
de Beate, sur le sujet des trou-

bles thyroidiens, aura lieu a
Bruxelles. L'occasion d'enten-
dre le Pr Guy Andry (Institut
Bordet, Bruxelles) s’exprimer
sur les maladies et les cancers
qui touchent cette glande qui
régiten grande partie notre mé-
tabolisme. Une séance de ques-
tions-réponses s'ensuivra.
Rendez-vousestdonné ce same-
di vers 14h, au premier étage
du Centre de Formation (" Cen-
trum voor Nascholing") de Jet-
te(Bruxelles), chaussée de Diele-
ghem, 24-26. Les exposés débu-
teront vers 15h et se termine-
rontvers 17h. Unverre de l'ami-
tié cldturera cette premiére ani-
mation franco-belge. «

C.v.



Malades imaginaires et vrais patients devenus experts, ks deux
tiers dientre nous cherchent des rersegnemenits médicau surla Toile. Une démarche

qui agace ou séoult les médecing

hypoggndriaques
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Beate Bartes, son site sur la thyroide est un
succes

santé

EYzoom Beate Bartés, Toulousaine d'origine allemande,
féte cette année les dix ans de la création de
son site internet « Vivre sans thyroide ». A&
I'épogue, avant son opération, elle découvre un
forum allemand qui I'éclaire sur sa maladie et
I'aide 3 aborder cette épreuve sereinement.
Trois mois aprés s3 sortie de 'hépital, elle crée
un forum equivalent en francais, pour que les
patients comprennent cette maladie et
partagent leurs expériences. « Au début, on
n'était qu'un petit groupe de fidéles
Aujourd'hui, on compte environ 3 000 visiteurs
par jour sur mon site et une centaine de
nouveaux messages. =

« Nous sommes les médiateurs entre médecins
et patients, le = service aprés vente » des
consultations | Nous approfondissons les
explications données aux malades tout en
restant « grand public ==, Des anciens patients répondent « dans un bel &lan de solidarité » aux
questions qu'on n'a pas pensé (ou 05€) poser au médecin 3 I'annonce du diagnostic. Mais on st avertis @
« Nos conseils ne pourront en aucun cas remplacer I'avis d'un médecin ». Les malades étant « des cibles
pour les charlatans », Beate et une vingtaine de modérateurs vérifient toutes les informations publiées.

forum-thyroide.net créé par
Beate Bartés est reconnu d'utiité publigue./Photo DR

Avec 3 000 visiteurs par jour, Je site v

Une trentaine de personnes étant connectées en permanence sur le site, Beate a dd créer une
assaciation pour financer un serveur internet plus puissant. Aujourd'hui, devenue une vraie « experte =,
elle represente les malades de la thyroide dans les congrés medicaux speaalisés. Son site, consulté par
les francophones du monde entier, est désormais conseillé aux patients par les cancérologues st
endocrinclogues eux-mémes | Les maladies thyroidiennes touchant environ un frangais sur dix, le forum
de Beate est reconnu sur la Toile « d'utilité publigue ».

IMPACT-SANTE.FR

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

Baisser le taux de remboursement de certains médicaments pourrait finalement coGter
plus cher a I'Assurance maladie. C'est ce que démontre la présidente de I'association «
Vivre sans thyroide », Béate Bartés.

Dans sa lettre, Béate Bartés dénonce le passage de 35% & 15% du taux de
remboursement de I'euthyral, le seul médicament combinant les hormones T4 et T3, pour
les patients souffrant de la thyroide. « Il n'existe aucun médicament qui permette de
remplacer |'euthyral en gardant les mémes apports d’hormones », s'inquiete-t-elle.

Pour le remplacer, elle indique qu'il faudra combiner du Iévothyrox (T4) avec du cynomel
(T3). Elle calcule que cela coltera entre 7 et 8,20 €, remboursés & 65%, au lieu de 3,21 €
pour I'euthyral seul, soit un surcoGt pour I'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 extrémement inquiets depuis qu'ils ont appris cette baisse
de remboursement pour un traitement qu'ils prennent & vie et qui est indispensable pour
eux », s'alarme Béate Bartes. Pour I'instant, elle n'a obtenu aucune réponse de la part de
la HAS, de I'UNCAM ou du ministére de la Santé.
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Course « La Parisienne » contre le cancer du sein, Paris, 2010
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Course « ODYSSEA » contre le cancer du sein, Vincennes, 2010
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Dépliant, badges, affiche pour salle d’'attente ...

VIVRE SANS THYROIDE

Forum de discussion - Associalion loi 1907

Mon docteur m'a parlé de thyroide...
... mais j'ai encore tellement de questions !
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créé par et pour les patients
‘ www forum-thyroide.net
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