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Pr Thierry Brue
Coordinateur du Centre de référence Maladies Rares de la hypophyse 
(HYPO), hôpital de la Conception, AP-HM

Pr Rachel Reynaud
Responsable pédiatrique du Centre de référence Maladies Rares de  
la hypophyse (HYPO), hôpital de la Timone, AP-HM

Mot d’ouverture 

Mme Florence Gizard
Plateforme d’expertise Maladies Rares AP-HM

Organisation des maladies rares endocriniennes en France /  
Apport des plateformes d’expertise maladies rares dans la prise en 
charge des maladies rares endocriniennes

Dr Frédérique Albarel
Endocrinologue d’adultes, Centre de référence Maladies Rares de  
la hypophyse (HYPO), hôpital de la Conception, AP-HM

Parcours de soin patient atteint de maladie rare endocrinienne HYPO 

Dr Haïfa Rahabi et Mona Sahnoun / Aude Bourgeois
Pharmacienne / ingénieures de recherche, Centre de référence Maladies 
Rares de la hypophyse (HYPO), hôpital de la Conception, AP-HM

Bases de données MR et recherche clinique en maladie rare hypophysaire

Dr Sarah Castets / Françoise Kaldy
Endocrinologues pédiatres, Centre de référence Maladies Rares de la hypo-
physe (HYPO), hôpital de la Conception, AP-HM

Éducation thérapeutique maladies rares et appel à projet filière :  
le programme d’ETP pédiatrique pour les patients atteints de pathologie 
hypophysaire ou surrénalienne

Mme Floriane Poubanne
Psychologue coordinatrice APPART

Un lieu de Transition pour les patients porteurs de maladie rare,  
notamment endocrinienne
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Conférences session 1  •   10h00 - 12h30

Accueil  •   9h30 - 10h00
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Mme Hélène Laurent
Association française de patients avec un diabète insipide AFDI

Mme Elisabeth Chodorge
Associations de patients Grandir

Importance des associations de patients dans la prise en charge  
des personnes présentant une maladie rare endocrinienne

Mme Céline Grenier
Assistante sociale, AP-HM

Vivre avec une maladie rare, impact sur le quotidien et quelles aides  
et adaptations possibles 

Pr Anne Barlier ou Dr Pauline Romanet
Laboratoire de biologie moléculaire GenOnE, AP-HM

Le parcours du diagnostic génétique dans la prise en charge des MR 
endocriennes
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Conférences session 2  •   13h30 - 15h00

Déjeuner  •   12h30 - 13h20

Photo de groupe  •   13h20

et remise des questionnaires de satisfaction
Clôture  •   15h00



Administration Centrale
Hôpitaux Universitaires de Marseille

Urgences
gynécologiques
et obstétricales
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PASS Adultes
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St-Pierre
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Rue Brochier
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Pôle psychiatrie
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 CONFÉRENCES

Un petit-déjeuner et des plateaux repas  
sont prévus sur place.

PLAN 
DES LIEUX
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Amphithéâtre Olmer,  
Hôpital de la Conception,  
Marseille

Pour twitter sur cet événement, un hashtag :  
#ParamédicalFIRENDO
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