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Connexion

Déja inscrit ? Connexion a votre compte

Rester connecté Mot de passe oublié ?

Se connecter

Lors de votre premiere
connexion, cliquez ici

Inscription

Pas encore inscrit ? Enregistrez-vous dés maintenant (une
validation de votre email sera nécessaire pour participer a
I'étude)

S'inscrire

Ils soutiennent cette étude :
Epi-Hypo :zsF ©@SCAR gy,

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS  wronttmossu

1€r® étude nationale sur I'épidémiologie de I'hypoparathyroidie

en France.




Formulaire d’inscription au site de I’étude Epi-Hypo
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-
Epi-Hypo
1<sup>ére</sup> étude nationale sur I'épidémiologie de I'hypoparathyroidie en France.

Votre participation a cette étude nous aidera a améliorer les connaissances sur la
| |
prévalence, les causes, les modalités de prise en charge et les difficultés rencontrées par

les médecins au cours de I'hypoparathyroidie en France.

Créer votre compte dés maintenant pour accéder a |'étude.

PRENOM NOM

Remplissez les informations
EMAIL 7
demandées

MOT DE PASSE

N’oubliez pas de cliquer a ces
2 endroits pour procéder a
votre inscription

CONFIRMATION DU MOT DE PASSE

Je!edifie que je suis médecin et inscrit au Conseil National de I'Ordreg

en France

Mentions légales Besoin d'aide 7 Contactez-nous

lls soutiennent cette étude :

izsFE @SCARy: 98
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Courriel de confirmation d’inscription
(vérifiez parmi vos spams s’il n’arrive pas dans les minutes de votre inscription)

Votre inscription sur Epihypo.org

Bienvenue sur 'étude Epi-hypo,

Votre inscription est bien enregistrée. Veuillez cliquer sur le lien suivant afin d'activer votre

compte. Vous pourrez ensuite vous connecter librement et inclure vos premiers patients.

Bonne journée.

L'équipe chargée de I'étude Epi-Hypo

Activation de votre compte 1

N’oubliez pas de cliguer ici
pour valider votre inscription




Page d’acces au site de |’étude Epi-Hypo
http://www.epihypo.org

Connexion

Déja inscrit ? Connexion a votre compte

Vous étes alors renvoyé vers
la page d’acces au site :

VOTRE EMA

ox@xoox.fr

remplissez vos identifiant et |
mot de passe = [N @00
Rester connecté Mot de passe oublié ?
Inscription

Pas encore inscrit ? Enregistrez-vous dés maintenant (une
validation de votre email sera nécessaire pour participer a
I'étude)

IIs soutiennent cette étude :

Epi-Hypo

1€ étud tional r I'épidémiologie de I'h rathyroidi 0
étude nationale sur I'épidémiologie de I'hypoparathyroidie ‘:.(ESFE @g@/’{\r’? i»f‘*.:t'?t
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Votre inscription sur le site

Etude Epi-Hypo o

ACCUEIL

EPI-HYPO

1¢re étude nationale sur I'épidémiologie de I'hypoparathyroidie en France. Votre participation a cette étude nous aidera a améliorer les connaissances sur
la fréquence, les modalités de prise en charge et les difficultés rencontrées par les médecins au cours de I'hypoparathyroidie en France

Avant d’inclure vos patients,
quelques questions vous
concernant

izsFE ©SCAR g
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Mentions légales vous concernant...

Participer a I'étude

( .

EPI-HYPO > PARTICIPER A L'ETUDE

Epi-Hypo

1€ étude nationale sur I'épidémiologie de I'hypoparathyroidie en France.

LETTRE DE NON OPPOSITION AUX MEDECINS

Cher(e) collégue,
Vous nous avez indiqué que vous suiviez un(e) (ou des) patient(es) atteint(es) d'une hypoparathyroidie.

Nous vous sollicitons pour participer a I'enquéte « Epi-Hypo » coordonnée par le Docteur Jean-Philippe BERTOCCHIO (unité du Professeur Pascal
HOUILLIER, Hépital Européen Georges Pompidou, Paris). Le but de cette enquéte est de décrire I'épidémiologie et la prise en charge des patient(e)s
atteint(es) d'une hypoparathyroidie.

Avec votre participation et un recueil le plus exhaustif possible, ces résultats pourraient étre largement diffusés et se révéler utiles pour les patients et les
médecins.

Nous avons besoin de votre aide pour remplir les questionnaires. Il sont composés de deux parties : la premiére concerne chacun(e) de vos patient(es) —
elle doit étre complétée en un exemplaire par patient(e) — la seconde vous concerne personnellement — elle ne doit étre remplie qu'une seule fois. Nous
avons voulu que le questionnaire soit facile et assez rapide (temps nécessaire estimé a 15 minutes) a renseigner, tout en permettant d'obtenir les
informations les plus exploitables. Pour cette raison, vous pouvez le remplir soit en version papier soit en version numérique. Ce questionnaire a été relu
par des représentants des patients et des médecins habituellement en charge du suivi de patients avec hypoparathyroidie : il comporte des
renseignements a la fois cliniques, biologiques et démographiques




...a valider

&
aornnees vous concerndaric
Pour toute demande, vous pouvez contacter le Docteur Jean-Philippe BERTOCCHIO par téléphone (01 56 09 56 25) ou par courriel (jean-
philippe.bertocchio@aphp.fr)
Si vous le souhaitez, nous vous adresserons réguliérement des bulletins d'information sur I'avancement de I'enquéte et nous vous communiquerons ses
< résultats globaux.

Participer a I'étude Nous vous remercions de votre aide dans cette enquéte

Bien confraternellement

Avis positif du comité d’éthique : Comité de Protection des Personnes (CPP) « lle de France Il » CERHUPO 2015-09-05 le 12 octobre 2015

Avis positif du CCTIRS (Comité

janvier 2016 C“quez iCi

atiere de Recherche dans le domaine de la Santé) : N° 16-020 le 7

Avis positif de la CNIL : DR-2016-283 le 28 juin 2016

Référencement clinicaltrials.gov : NCT02838927 le 19 juillet 2016
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PUBLIQUE DE PARIS wrropAlLravRoiaisue




Ces questions concernent vos habitudes de pratique

&
EPI-HYPO > DONNEES INITIALES MEDECIN
< - Opération effectuée : Votre participation a I'étude Epi-Hypo est effective, vous pouvez commencer a répondre aux questions suivantes qui X
vous concernent avant d'inclure vos premiers patients

Les questions suivantes concernent vos habitudes de suivi et de traitement de votre/vos patient(es)
hypoparathyroidien(nes). Vous n'aurez a répondre qu'une seule fois a ces questions.

Votre questionnaire

SUIVI EN GENERAL (1 SUR 3)

Concernant le suivi en général de votre/vos patient(es) hypoparathyroidien(nes)
A quelle fréquence suivez-vous I'évolution de la calcémie de votre(s) patient(es), une fois équilibré(es) et en dehors des complications ?
Moins de 1 fois par an 1 fois par an 2 fois par an 3 fois par an 4 fois par an Plus de 4 fois par an

Demandez-vous réguliérement une imagerie rénale ?

Oui Non

Demandez-vous réguliérement un suivi ophtalmologique ? COC h eZ Ies r‘é po n Ses q u i
Oui Non ),

Demandez-vous un autre examen de suivi systématique ? S a p p roc h e nt Ie p I u S d e VOS
Oui (précisez dans le champs suivant) Non h a b Itu d es

Vous proposez une analyse génétique :




Questionnaire de pratique

( .

Votre questionnaire

La phosphatémie ?

Oui Non

Unité de la phosphatémie :

mmol/l mg/dl

1,0

Le produit phosphocalcique ?

Oui Non

La calciurie en concentration ?

Non Oui

Chez I'adulte, la calciurie des 24 heures ?

Non Oui

Chez I'enfant, la calciurie des 24 heures ?

Non Oui

AUTRES(S)

Lorsqu’une précision est nécessaire,
une nouvelle question apparait :
n’oubliez pas de cocher 'unité




Inclusion de patients

EPI-HYPO > AJOUTER UN PATIENT

< . Opération effectuée : Vos données initiales pour Epi-Hypo sont bien enregistrées, pour inclure votre premier patient, répondez aux questions X
suivantes.

Ajouter un patient +

Les questions suivantes concernent les caractéristiques de votre patient(e).

IDENTIFIANTS DU PATIENT (1SUR 4)

Seules des données ne permettant pas l'identification directe de votre patient sont nécessaires. En revanche, afin de limiter au maximum les doublons

nous avons besoin de ces informations minimales

PREMIERE LETTRE DU PRENOM DU PATIENT

PREMIERE LETTRE DU NOM DU PATIENT

DATE DE NAISSANCE (FORMAT JJ/MM/AAAA)

Pour ajouter un patient, il suffit d’entrer ses
initiales et sa date de naissance




Inclusion de patients

EPI-HYPO > AJOUTER UN PATIENT

< . Opération effectuée : Vos données initiales pour Epi-Hypo sont bien enregistrées, pour inclure votre premier patient, répondez aux questions X
suivantes

Ajouter un patient +

Les questions suivantes concernent les caractéristiques de votre patient(e).

CONSENTEMENT PATIENT POUR LA PARTICIPATION A L'ETUDE (2 SUR 4)

Document a remettre au patient

Je certifie que ce document a biepg is au patient

En cliquant ici, la lettre d’information a
remettre au patient s’affiche

PUBLIQUE DE PARIS -
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Lettre d’information a remettre au patient

Enquéte Epi-Hypo

Contact :

Docteur Jean-Philippe BERTOCCHIO
Explorations fonctionnelles rénales et
métaboliques

Hopital Européen Georges Pompidou
20 rue Leblanc

75908 Paris CEDEX 15

jean-philippe bertocchio@aphp.fr
Téléphone : 01 56 09 56 25

@SCAR g,

:(zSFE
8o
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FRANCE

ASSISTANCE HOPITAUX

Enquéte Epi-Hypo

Lettre de non-opposition patient(e)

Madame, Monsieur,
Vous étes suivi(e) pour une hypoparathyroidie.

Nous avons sollicité votre médecin pour participer a I’enquéte « Epi-Hypo »
coordonnée par le Docteur Jean-Philippe BERTOCCHIO (Hopital Européen
Georges Pompidou, Paris). Le but de cette enquéte est de décrire la fréquence,
les causes et la prise en charge des patient(e)s atteint(es) d’une
hypoparathyroidie en France.

Dans ce but, votre médecin remplira un questionnaire vous concernant ne nous
permettant pas votre identification directe. Des représentants des patients et des
meédecins habituellement en charge du suivi des patients ayant une
hypoparathyroidie ont relu ce questionnaire : il comporte des renseignements a
la fois cliniques, biologiques et démographiques. La participation a cette
enquéte ne nécessite aucune visite médicale supplémentaire, examen
complémentaire et n’implique aucune modification dans votre prise en charge
habituelle.

Les questionnaires remplis a I’occasion de cette recherche seront conservés

PUBLIQUE DE PARIS

Pour les patients mineurs (uniquement),

=2du Professeur Pascal

un formulaire de consentement des
parents est nécessaire




Inclusion de patients

EPI-HYPO > AJOUTER UN PATIENT

< . Opération effectuée : Vos données initiales pour Epi-Hypo sont bien enregistrées, pour inclure votre premier patient, répondez aux questions X

suivantes

Ajouter un patient +

CONSENTEMENT PATIENT POUR LA PARTICIPATION A L'ETUDE (2 SUR 4)

Document a remettre au patient

Je certifie que ce document a bien été remis au patient

iCSFR O SCAR wr  asserance € Hormaux
Il faut cliquer pour confirmer que I'information a été

remise au patient inclus.
NB : il est possible de la faire parvenir par courrier.

Les questions suivantes concernent les caractéristiques de votre patient(e).

80
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Questionnaire initial patient

EPI-HYPO > AJOUTER UN PATIENT

< . Opération effectuée : Vos données initiales pour Epi-Hypo sont bien enregistrées, pour inclure votre premier patient, répondez aux questions X
suivantes.

Ajouter un patient

Les questions suivantes concernent les caractéristiques de votre patient(e).

VOTRE PATIENT(E) (3 SUR 4)

Votre patient(e)

Est-il de sexe :

I Sélectionnez les réponses appropriées

Masculin Féminin

Quelle est son origine ethnique ?
Europe Afrique du Nord Afrique Sub-Saharienne Moyen-Orient Asie Amérique du Nord Ameérique autre
Océanie ND

Qui vous a adressé le patient ?

Médecin généraliste Endocrinologue Néphrologue Chirurgien Patient lui-méme Pédiatre

Pédiatre néphrologue Pédiatre endocrinologue Autre

EN QUELLE ANNEE LE DIAGNOSTIC A-T-IL ETE RETENU ?




Questionnaire initial patient

Votre patient(e)

Est-il de sexe :

Masculin Féminin
¢ .
Quelle est son origine ethnique ?

Europe Afrique du Nord Afriqgue Sub-Saharienne Moyen-Orient Asie Amérique du Nord Ameérique autre

Océanie ND

Ajouter un patient

Qui vous a adressé le patient ?

Médecin généraliste Endocrinologue Néphrologue Chirurgien Patient lui-méme Pédiatre
Pédiatre néphrologue Pédiatre endocrinologue Autre
2016

Avez-vous connaissance de la taille de votre patient(e) au moment du diagnostic ?

Non Oui

Avez-vous connaissance du poids de votre patient(e) au moment du diagnostic ?

Non Oui

Validez et passez a |la page suivante




Questionnaire initial patient

Les questions suivantes concernent les caractéristiques de votre patient(e).

¢ .

Ajouter un patient +

QUELLE ETAIT LA BIOLOGIE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC ? (4 SUR 4)

La biologie au moment du diagnostic d'hypoparathyroide de votre patient(e) (alors qu'il/elle n'était pas encore traité(e))

Cochez les données biologiques disponibles au moment du diagno|

Calcémie totale Calcémie ionisée Calciurie des 24 heu SéIeCﬁon nez IeS don nées dont Vous
Parathormone circulante Créatininémie Phosphatémie d is p Ose Z

Autres données biologiques disponibles

Unité de mesure pour la calcémie totale :

mmol/l mg/dl ND
Une nouvelle case vous permet de
renseigner les données numériques

CALCEMIE TOTALE :

DE QUELLE ANNEE DATE LE BILAN ?

Quel a été le mode principal de découverte ?

Anomalie biologique Symptome clinique Complication Dépistage familial Autre

Quelle cause (principale) de I'hypoparathyroidie a été retenue ?

Génétique/Chromosomique Chirurgie Radiothérapie Auto-immune Infiltrative Autre




Questionnaire initial patient

wul Norn NOI recnercnee

Calcifications cérébrales ?

Oui Non Non recherchée

<
. AUTRE(S) ?

Ajouter un patient +

Comorbidités autres :

Cardiovasculaire ?

Oui Non Non recherchée

Insuffisance rénale (Débit de filtration glomérulaire estimé < 60 ml/min/1,73m2) ?

Oui Non Non recherchée

AUTRE(S) ?

2016|

Validez les données renseignées




Synthese données patient

&
EPI-HYPO > DOSSIER PATIENT > AV (NE LE 01/01/1945)
Opération effectuée : Les données initiales de votre patient ont été ajoutées, vous pouvez ajouter un suivi au dossier de celui-ci X
Vos patients
< DONNEES INITIALES + AJOUTER UN SUIVI

Vous pouvez ajouter des données de

Informations genérales : suivi de votre patient en cliquant ici

Date et heure d'inclusion dans I'étude 23/10/2016 20:01
Consentement Pas de consentement renseigné
Prénom

Nom \'

Date de naissance 01/01/1945




Questionnaire de suivi patient

EPI-HYPO > AJOUTER UN SUIVI AU PATIENT > AV (NE LE 01/01/1945)

Remplir les informations suivantes afin d'ajouter un suivi au patient

Vos patients

INFORMATIONS PERMETTANT LE SUIVI DU PATIENT (INFORMATIONS A VERIFIER)

Ces données serviront uniquement a ce que vous puissiez retrouver simplement votre patient au sein de l'interface pour le suivi. Lors de I'exportation des
résultats de I'étude, seules les données anonymes seront collectées

PRENOM DU PATIENT

NOM DU PATIENT

DATE DE NAISSANCE

QUELLE EST L'ANNEE DE L'EVALUATION CLINIQUE ET BIOLOGIQUE QUE VOUS SOUHAITEZ RENSEIGNER ?

Vous pourrez en renseigner plusieurs :

wavseaneeacon Précisez I’année (passée ou
2016 en cours) du suivi




Questionnaire de suivi patient

Concernant les valeurs de la derniére biologie de suivi de votre patient(e)

Cochez les données biologiques disponibles pour ce suivi (Cocher les éléments en votre possession) :

Calcémie totale Calcémie ionisée Calciurie

Créatininurie Parathormone circulante Créati Sélection nez Ies don néeS dont VOUS
Autres données biologiques disponibles d iS posez

Unité de mesure de la calcémie totale :

Vos patients

mmol/l mg/dl ND

201 Une nouvelle case vous permet de
Unité de mesure de la parathormone circulante : renseigner Ies données numériques

pg/ml pmol/l ND

20

57

DE QUELLE ANNEE DATE CE BILAN ?

2016 -

QUELLE ETAIT LA TAILLE (M) DE VOTRE PATIENT(E) EN METRES AU MOMENT DU BILAN ?

QUELLE ETAIT LE POIDS (KG) DE VOTRE PATIENT(E) EN KILOGRAMMES AU MOMENT DU BILAN ?




Questionnaire de suivi patient

Kencontrez-vous aes almculies aans Ie traltement evou sulvi ae ce/cette pauente) ¢

Oui Non

COMPLICATION(S) DE L'HYPOPARATHYROIDIE

Concemant le ou les complication(s) de I'hypoparathyroidie au moment de I'évaluation clinique
Vos patients Lithiase rénale ?
Oui Non Non recherchée

Cataracte ?

Oui Non Non recherchée

Calcifications cérébrales ?

Oui Non Non recherchée

AUTRE(S) ?

“ Site internet créé par Pearlweb
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Synthese données patient

EPI-HYPO > DOSSIER PATIENT > AV (NE LE 01/01/1945)

< DONNEES INITIALES £ SUIVI DE 2016 + AJOUTER UN SUIVI

Vos patients |nformat|ons généra|eS

Il est possible de renseigner plusieurs
périodes différentes de suivi

Date et heure d'inclusion dans I'étude

Consentement

Prénom A
Nom \%
Date de naissance 01/01/1945

Votre patient(e) :

Votre patient(e)




Tableau de bord des données de vos patients

Ici, vous pouvez exporter I'ensemble
des données que vous avez entrées

&
EPI-HYPO > SUIVIDES PATIENTS
A;outor un pauom EXDOI’IO( mes données
Afficher | 10 + | éléments Rechercher
Vos patients
NOM
. \ M—_ 23/10/2016 23/10/2016
Ici, vous avez acces au tableau de bord ™ o

des données de vos patients

Affichage de I'élément 1 & 1 sur 1 éléments

Ici, vous pouvez modifier les données
de chague patient

PUBLIQUE DE PARIS worspravRoicisue




