Notre but

La Réunion patients du Centre de Référence HYPO s'est déroulée cette année, a la fois en
présentiel et en virtuel, le 16 décembre 2023. Le theme, commun avec les Sites Constitutifs et
les Centres de Compétence, était :

« Craniopharyngiome et autres atteintes hypophysaires :
Quelles conséquences au quotidien »
En partenariat avec les associations GRANDIR
Et craniopharyngiome-solidarité

A Marseille, I'événement a réuni 88 participants a Marseille en présentiel et a enregistré 125
connexions en distanciel.

La matinée a permis des échanges avec des spécialistes, notamment des endocrinologues
pédiatres et adultes, ainsi que d'autres professionnels associés au centre HYPO.

Les présentations ont débuté par une introduction du Pr BRUE sur le "Centre de référence
maladies rares de I'hypophyse HYPQO", suivie par Mme CHODORGE de I'association Grandir et
M. SALVA de l'association Craniopharyngiome Solidarité.

Dans un 1 temps, les Dr Dr S. CASTETS (CRMR HYPO Marseille) et Mme C. GRENIER
(Assistante Sociale maladies rares APHM) ont présenté « Qualité de vie et prise en charge
médicosociale chez les enfants porteurs d'une pathologie hypothalamo-hypophysaire - Voir
le diaporama.

Puis les Pr L. MAIONE et Dr H. BRY-GAUILLARD (CRMR HYPO le Kremlin Bicétre) ont
développé « Sexualité, fertilité et grossesse avec une pathologie hypothalamo-hypophysaire »
- Voir le diaporamal - diaporama2.

Le Dr C. SERGEANT (CRMR HYPO Lyon) a ensuite abordé « Avec un probleme hypothalamo
hypophysaire ; Le sommeil, trop, pas assez ou juste moins bon » - Voir le diaporama.

Les Pr R. COUTANT (CRMR HYPO Angers) et le Dr D. KARIYAWASAM (CCMR HYPO Necker-
Enfants Malades) ont quant a eux évoqué « Evolution pondérale et traitements a venir dans
les pathologies hypothalamo-hypophysaires ». - Voir le diaporama.

Apres chaque présentation, un temps de questions ouvertes et d'interactions via le chat a été
offert aux participants.

Avant la conclusion, en fin de la matinée, un temps d'échange et de questions a pu avoir
lieu, lors de la traditionnelle " foire aux questions".

La matinée a été une source riche en informations, ainsi qu'en échanges et partages, méme
a distance.
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